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RESUMEN

Introduccidn: En paises con servicios de salud avanzados, una de cada doce mujeres
sera diagnosticada con cancer de mama. MammoScreen esta desarrollando un sistema
de microondas no invasivo para detectar el cancer de mama, junto con una aplicacién
centrada en el usuario para ofrecer informacién y orientacién. Humanized Solutions ha
creado un marco de participacién publica para identificar dreas de interés e integrar

informacion relevante en la aplicacion.

Objetivo: Generar recomendaciones informativas basadas en la investigacion y en el
conocimiento para la aplicacion MammoScreen, mejorando su impacto en educacién y

acceso a la deteccion del cancer de mama.

Material y métodos: El estudio incluyé tres revisiones de literatura en curso. Se empleé
un cuestionario con andlisis estadisticos (Likert, moda, desviacion estandar,
Mann-Whitney y, en un caso, regresidn logistica y curva ROC). Los participantes se
dividieron por antecedentes de cancer y grupos de edad. También se mapearon
asociaciones de cancer de mama en Europa y Reino Unido para disefiar un plan de

comunicacion.

Resultados: Las revisiones no arrojaron resultados sobre marcos de participacion,
evidenciando una carencia en esta drea. Las otras revisiones identificaron 200 y 370
articulos preliminares. Las primeras 15 preguntas del cuestionario fueron relevantes
para el grupo con antecedentes de cancer; el resto de areas se consideran de gran
interés para ambos grupos. LinkedIn y Twitter parecen ser las redes menos usadas por

las asociaciones.

Conclusiones: Los hallazgos indican la necesidad de marcos especificos para la
participacién en cdncer de mama vy refuerzan la inclusién de temas psicolégicos,
sistemas de salud y apoyo en MammoScreen. Las redes sociales de las asociaciones

mapeadas podran guiar futuras estrategias de comunicacion.

Palabras clave: Cancer de mama, deteccion temprana, participacién de pacientes,

necesidades informativas, aplicaciones méviles, comunicacion en salud.
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ABSTRACT

Introduction: In countries with advanced healthcare services, one in twelve women
will be diagnosed with breast cancer. MammoScreen is developing a non-invasive
microwave system for breast cancer detection, along with a user-centered application
to provide information and guidance. Humanized Solutions has created a public
participation framework to identify areas of interest and integrate relevant information

into the application.

Objective: To generate informative recommendations for the MammoScreen

application, enhancing its impact on education and access to breast cancer detection.

Materials and Methods: The study included three ongoing literature reviews. A
questionnaire with statistical analysis (Likert, mode, standard deviation,
Mann-Whitney, and, in one case, logistic regression and ROC curve) was used.
Participants were divided by cancer history and age groups. Additionally, breast cancer

associations in Europe and the UK were mapped to design a communication plan.

Results: The reviews found no results on patient participation frameworks, highlighting
a gap in this area. The other reviews identified 200 and 370 preliminary articles. The
first 15 questions in the questionnaire were relevant for the cancer-history group; the
remaining areas were of great interest to both groups. LinkedIn and Twitter appear to

be the least used networks by associations.

Conclusions: Findings indicate the need for specific frameworks for breast cancer
patient participation and reinforce the inclusion of psychological, healthcare systems,
and support topics in MammoScreen. The mapped associations' social networks may

guide future communication strategies.

Keywords: Breast cancer, early detection, patient participation, informational needs,

mobile applications, health communication.
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1. Introduccion

En los paises con acceso a servicios de salud avanzados, 1 de cada 12 mujeres sera
diagnosticada con cancer de mama a lo largo de su vida ™?. No obstante, gracias a los
avances en deteccidén y tratamiento, solo 1 de cada 71 fallecerd a causa de esta
enfermedad ™. Estos nimeros promedio varian notablemente cuando los paises
tienen escasez de recursos sanitarios, observdndose una gran disparidad en la
deteccidn y en la supervivencia del cdncer de mama ™MPB! Aunque el cdncer de mama
también puede afectar a los hombres, su incidencia es significativamente menor,
representando solo entre el 0.5% y el 1% de los casos, en comparacién con el 99% en
mujeres . Por ello, sin menospreciar el efecto de esta enfermedad en cualquier grupo
poblacional, es comprensible que las campafias de prevencién y concienciacion sobre
el cancer de mama se dirigen principalmente a las mujeres, buscando promover la

deteccién temprana.

Diversos estudios de investigacién han demostrado que la deteccidon temprana del
cancer de mama en mujeres mejora significativamente las tasas de supervivencia en las
personas afectadas que son, como se ha enfatizado en el parrafo anterior,
principalmente mujeres 5!, Sin embargo, y de manera general, el cribado del cancer
de mama suele hacerse a una edad avanzada, generalmente a partir de los 40 afios “/I°!
y, en algunos casos, a partir de los 50 afios .. La literatura sugiere que en el cancer de
mama en mujeres joévenes existe un importante componente de riesgo genético; sin
embargo, este grupo no suele estar incluido en los programas de cribado ", por
tanto, la deteccién temprana en este grupo parece depender de forma crucial del nivel
de informacion que poseen y de su capacidad para identificar cambios en la forma,

textura o sensibilidad de sus mamas mediante el autoexamen ¥

Un desafio adicional en la deteccidon del cancer de mama es la alta densidad del tejido
mamario, lo que puede dificultar la identificacién de cambios en los senos . Este
factor es poco conocido por muchas mujeres, lo que subraya la necesidad de aumentar

la concienciacion y la promocidn de informacién precisa sobre este aspecto "%, En una

6
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era en la que la informacidn es facilmente accesible a través de dispositivos moviles,
resulta esencial fomentar la educacion sobre la importancia de identificar los cambios
corporales, asi como proporcionar informacion clara sobre la enfermedad, las opciones
de tratamiento y el apoyo disponible. Todo esto con el objetivo de promover la
detecciéon temprana del cdncer de mama, asi como ofrecer apoyo, recursos vy

conocimientos que ayuden a concienciar a la poblacién.

Los tres pilares fundamentales que la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
considera esenciales para reducir la mortalidad del cancer de mama son: la promocién
de la salud para la deteccién temprana, el diagndstico oportuno, y el manejo integral
del céancer de mama ™. Estos principios subrayan o recalcan la importancia de
encontrar formas efectivas de acercarse a las mujeres con informacién confiable,
promoviendo la concienciacién sobre la necesidad de una deteccion temprana vy el

acceso a tratamientos adecuados

No obstante, la vasta cantidad de informacidn disponible en internet puede generar

M por ello, establecer plataformas

una sensaciéon de sobrecarga informativa
confiables, accesibles y validadas cientificamente seria de gran utilidad para fomentar

la concienciacién sobre la deteccién temprana del cancer de mama ™.

El Proyecto MammoScreen®, cofinanciado por la Unién Europea y la agencia de
Investigacién e Innovacién del Reino Unido, tiene como objetivo transformar el cribado
de cdncer de mama mediante la generacion de evidencia clinica para MammoWave, un

innovador sistema que utiliza frecuencias de microonda *?.

El propdsito de esta innovacion es el de convertirse en una solucion segura, no
invasiva, y precisa, para la deteccién del cdncer de mama, superando las limitaciones

| 21 E| proyecto involucra a socios de ltalia, Portugal,

de la mamografia tradiciona
Espafia y el Reino Unido, y se enfoca en la inclusion, accesibilidad y sostenibilidad en el
cribado del cdncer de mama 2,

1 - - .
Para mas informacién sobre el Proyecto MammoScreen consulte : https://mammoscreenproject.eu/


https://mammoscreenproject.eu/
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El Proyecto MammoScreen, cofinanciado por la Unidn Europea y la UK Research and
Innovation, incluye varios paquetes de trabajo (WPs, workpackages). Los de especial
interés estan liderados por la asociacion EVITA-Cancro Hereditario de Portugal lidera

varias actividades clave en los WPs *2:

e Aplicacion centrada en el usuario: En colaboracion con ELAROS, este
workpackage se dedica a la co-creacidon de una aplicacion para mejorar el
proceso de cribado de cancer de mama.

e Comunicacién y difusion: Este paquete se enfoca en las actividades de

comunicacion y divulgacién dentro del proyecto MammoScreen.

Humanized Solutions, una empresa dedicada a actividades de Participacion e
Involucracion de Pacientes y Publico (Patient and Public Involvement o PPIE, por sus
siglas en inglés) esta apoyando EVITA, en el liderazgo de varias y actividades a lo

largo del proyecto MammoScreen.

Con el objetivo de asegurar que los usuarios estén sistematicamente integrados en el
proyecto, especialmente en los workpackages liderados por EVITA, Humanized
Solutions ha creado un marco de Participacién e implicacidn de pacientes y del publico
(PPIE sus siglas en inglés “Patient and Public Involvement and Engagement). Con ellos
se pretendié dar voz a los pacientes y asegurar que estan e involucrados de forma

sistematica involucrarse en el proyecto de investigacion.

Los marcos PPIE son fundamentales para garantizar que las voces de los pacientes y del
publico se integren en la investigacion y el desarrollo de intervenciones clinicas. La
inclusion de estos actores asegura que las prioridades reflejan de manera mas precisa
la realidad vivida por los pacientes de cdncer de mama, potenciando la aplicabilidad de

las intervenciones clinicas 114,

Adoptar un marco de PPIE o como se dice en inglés PPIE Framework aporta varias

ventajas al proyecto:
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e Mejora de la relevancia y eficacia: La integracidn de las perspectivas de los
usuarios garantiza que las soluciones desarrolladas sean pertinentes y
efectivas 1314

e Aumento de la aceptacién y uso: Al involucrar a los usuarios en el proceso
de co-creacidn, se incrementa la probabilidad de aceptacién y uso de las
tecnologias desarrolladas™! "4,

e Fortalecimiento de la confianza y transparencia: La participacién activa de

los usuarios contribuye a aumentar la familiaridad y claridad del proyecto

construyendo confianza y transparencia en el Proyecto™!*4,

Bajo este marco, para la co-creacidn de la aplicacion se aplicé un enfoque de
investigacidn mixta, que incluyd una encuesta y una serie de talleres de co-creacion.
Sin embargo, no se utilizdé un marco ya establecido, si no que se realizd uno

innovado/disefiado por Humanized Solutions.

La finalidad de este Trabajo de Fin de Mdaster (TFM) es la de reportar la informacion
relevante que se deba incluir en la aplicacién, asegurando que se cumpla el objetivo
del proyecto de proporcionar un apoyo integral a las mujeres durante su proceso de
pre cribado de cancer de mama. Este TFM, al estar encuadrado en el dambito de
actividades lideradas por Humanized Solutions, se beneficia del contexto empresarial y
del importante proceso cooperador que se lleva a cabo en el seno de la empresa. Las
actividades se enriquecen mediante el trabajo de cooperacion entre varios estudiantes
y otros colaboradores, potenciando de esa manera la innovacién y efectividad de los

resultados.

El objetivo de esta aplicacion es convertirse en un recurso confiable al que las mujeres
acudan en busca de informacidn, sabiendo que los contenidos provienen de fuentes
fidedignas. No solo estara orientada a la prevencién y deteccidon temprana del cancer

de mama, sino también a acompafar a las usuarias en la profundizacién sobre el
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diagnostico, las opciones de tratamiento disponibles y el apoyo necesario, incluso si no
padecen la enfermedad. De este modo, (1) la aplicacién busca ser un espacio integral
donde las mujeres puedan mantenerse informadas y empoderadas en relacién con su

salud mamaria, en cualquier etapa de sus vidas.

Ademas de ser un recurso de apoyo para la poblacién, esta aplicacidn también serviria
(2) de complemento a los sistemas de salud, al proporcionar un lugar confiable al que
los profesionales puedan derivar a sus pacientes cuando se sientan confundidos o
necesiten informacién adicional. De esta manera, la aplicacién no solo ayudara a las
mujeres a prevenir, detectar y comprender mejor el cancer de mama, sino que también
aliviard la carga informativa en los servicios de salud, ofreciendo un canal de referencia

accesible y validado por expertos.

10
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2. Hipétesis y Objetivos

2. 1 Hipétesis:

e La implementacion de una aplicacién centrada en el usuario final para el
proceso de cribado MammoScren mejorard la experiencia del usuario,
aumentando la comodidad y satisfaccién de las pacientes durante el
proceso de cribado de cancer de mama.

® La aplicacion desarrollada proporcionara una comunicacion mas eficaz y
accesible entre pacientes y profesionales de la salud, facilitando la
comprension del proceso de cribado y la interpretacién de resultados, lo
qgue conducirda a una mayor adherencia y seguimiento de las

recomendaciones médicas.

2. 2 Pregunta de investigacion principal:

¢Cuales son las directrices y recomendaciones clave centradas en el usuario que deben
desarrollarse para asegurar que la aplicacion MammoScreen apoye eficazmente a las
mujeres durante el proceso de cribado de cancer de mama, mejorando asi su

experiencia y las tasas de participacion?

2. 3 Objetivo principal:
El objetivo principal de este estudio es generar recomendaciones sobre la informacién
qgue considera la poblacién relevante, para el desarrollo de la aplicacién

MammoScreen.

2. 4 Preguntas secundarias de investigacion:

2.4.1 Pregunta secundaria I: ¢Existen marcos publicados de Participacién e

Involucracion de Pacientes y Publico (PPIE) en el cdncer de mama?

11
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Objetivo secundario I: El objetivo es identificar y analizar los marcos de Participacién e
Involucracion de Pacientes y Publico (PPIE) en investigaciones y programas existentes
especificamente relacionados con el cancer de mama. Comparar con el marco
existente de Participacion e Involucracidn de Pacientes y Publico (PPIE) en el dmbito de

MammoScreen, y proponer recomendaciones.

2.4.2 Pregunta secundaria ll:iQué cuestionarios evallan la experiencia del
paciente en el cancer de mama, incluyendo (1) preocupaciones
relacionadas con el diagndstico, (2) cuestiones sobre el tratamiento, (3)
el impacto psicolégico, (4) cuestiones sobre el sistema de salud e
informacion, (5) otras condiciones de salud, (6) necesidades de
informacion, cuidado y apoyo al paciente, vy, por fin, (7) uso de

tecnologia?

Objetivo secundario Il: El objetivo es identificar y evaluar sistematicamente los
diversos cuestionarios y herramientas de evaluacién utilizados para medir diferentes

aspectos de la experiencia del paciente en el cdncer de mama.

2.4.3 Pregunta secundaria lll: Basado en los resultados de una encuesta publica
realizada por el equipo de MammoScreen, écudles son los componentes
clave de la experiencia del paciente en diversos aspectos del cuidado del

cancer de mama?
Objetivo secundario lll: El objetivo es analizar los resultados de una encuesta a
pacientes para identificar y comprender los componentes criticos que definen las

experiencias de la jornada del paciente en diferentes aspectos del cdncer de mama.

2.4.4 Pregunta secundaria IV: ¢Se alinean los resultados de las encuestas a

pacientes y los aspectos importantes destacados con los hallazgos de

12
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una revision de la literatura y la informacién publicada por asociaciones

de cancer de mama?

Objetivo secundario IV: El objetivo de la tercera pregunta es determinar si los
componentes clave de la experiencia publica identificados en la encuesta son
consistentes con los hallazgos de una revisidon exhaustiva de la literatura y la

informacion publicada por las principales asociaciones de cancer de mama.

2.4.5 Pregunta secundaria V: {Qué asociaciones en el ambito del cancer de
mama y cancer hereditario podrian colaborar en la difusiéon de los
resultados del proyecto MammoScreen, y qué se puede implementar
como estrategia de comunicacién y diseminacién para informar

eficazmente al publico sobre estos resultados?

Objetivo secundario V: Identificar asociaciones relevantes en el ambito del cancer de
mama y cancer hereditario para proporcionar al equipo de MammoScreen como
soporte para diseminar sus resultados. Y desarrollar un plan de comunicacién y
diseminacidon que permita aumentar la visibilidad de los resultados de este trabajo y

dar a conocer el proyecto de MammoScreen.

2.5 Objetivos a corto plazo:

A continuacién, se presentan una serie de objetivos planteados inicialmente, en los
cuales se logré avanzar parcialmente, aunque su realizacién completa no fue posible
debido a limitaciones de tiempo. Estos objetivos se pretenden completar de cara a la
publicacion de este trabajo. En este apartado, se exponen dichos objetivos junto con
los avances preliminares alcanzados, los cuales se detallan en la seccién de resultados.
Asimismo, se planea profundizar exhaustivamente en la segunda revisién de literatura,
relacionada con los cuestionarios de experiencias de los ciudadanos, ya que se

considera que puede aprovecharse una mayor cantidad de informacién obtenida.

13
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Ademas, se buscard obtener acceso a los articulos que no se pudieron consultar en

esta fase preliminar.

2.5.1 Pregunta secundaria VI: ¢Qué aplicaciones mdviles apoyan el proceso de cribado
de cancer de mama y como se comparan en términos de caracteristicas, experiencia

del usuario y efectividad?

Objetivo secundario VI: El objetivo de esta pregunta es identificar, analizar y comparar

las aplicaciones méviles que apoyan el proceso de cribado de cancer de mama.

2.5.2 Pregunta secundaria VII: {CoOmo se comparan las caracteristicas y el
contenido de las aplicaciones maéviles que apoyan el proceso de cribado
de cdncer de mama con la informacidn publicada por las asociaciones de
cancer de mama en las redes sociales, y se alinean estas con las

prioridades identificadas en las encuestas de experiencia del paciente?

Objetivo secundario VII: El objetivo de esta pregunta es realizar un analisis
comparativo exhaustivo para determinar si las caracteristicas y el contenido de las
aplicaciones moviles disefiadas para apoyar el cribado de cancer de mama se alinean
con la informacidn compartida por las asociaciones de cancer de mama en las redes

sociales y las prioridades identificadas en las encuestas de experiencia del paciente.

14
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3. Metodologia

3.1. Revisiones de Literatura

La presente investigacion llevard a cabo varias revisiones que permitiran una
comprension integral de los marcos de Participacién e Involucracion de Pacientes y
Publico (PPIE), las herramientas de evaluacion de la experiencia del paciente y las
aplicaciones moviles para el cribado del cancer de mama. Estas revisiones
proporcionaran una base sélida para futuras investigaciones y mejoras practicas en

estos ambitos.

Revision de Literatura 1: Participacion e Involucracion de Pacientes y Publico (PPIE)

La primera revision de literatura se centrara en identificar y analizar los marcos de
Participacion e Involucracién de Pacientes y Publico (PPIE) utilizados en investigaciones
y programas relacionados especificamente con el cancer de mama. Se revisaran
articulos académicos, informes de organizaciones y estudios de casos para comprender

como se ha integrado el PPIE en el ambito del cdncer de mama y evaluar su efectividad.

Revision de Literatura 2: Cuestionarios y Herramientas de Evaluacion de la

Experiencia del Paciente

La segunda revision de literatura tendra como objetivo identificar y evaluar
sistematicamente los diversos cuestionarios y herramientas de evaluacidn utilizados
para medir diferentes aspectos de la experiencia del paciente en el cancer de mama. Se
buscaran estudios que aborden el impacto psicolégico, los mecanismos de
afrontamiento del diagndstico, los sistemas de salud, las necesidades de informacidn,
el bienestar, la vida diaria, la atencidn, el apoyo, las opciones de tratamiento, la toma

de decisiones y el uso de tecnologia.

15
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Revision de Literatura 3: Aplicaciones Mdviles para el Cribado del Cancer de Mama

La tercera revision de literatura se dedicara a identificar, analizar y comparar las
aplicaciones moviles que apoyan el proceso de cribado del cancer de mama. Se
evaluaran las caracteristicas, la experiencia del usuario y la efectividad de estas
aplicaciones, comparandolas entre si y con las prioridades identificadas en las

encuestas de experiencia del paciente.

3. 1.1 Analisis de Resultados de las Revisiones de Literatura

1. Proceso de Busqueda de Palabras Clave

Para analizar los resultados de las revisiones de literatura, se llevd a cabo un proceso
inicial de identificacion de combinaciones de palabras clave relacionadas con los temas
de interés mencionados previamente. Para facilitar esta tarea, se utilizé la herramienta
de inteligencia artificial ChatGPT, que proporcioné ideas sobre posibles palabras clave.
La seleccidn de estas palabras clave fue principalmente subjetiva, basada en la opinién

del investigador y su supervisor.

La identificacidn de literatura se realizé a través de la aplicacion "Publish or Perish", un
programa que se instala en el ordenador y que permite realizar busquedas
académicas™. Sin embargo, esta herramienta también presentd limitaciones en la
eleccion de palabras clave, ya que si se incluian demasiadas, se obtenian listas de
articulos poco definidos o especificos. Por lo tanto, se realizaron varias pruebas de
busquedas de articulos, en ellas la cantidad de palabras clave se fue reduciendo hasta
llegar a un punto donde los resultados obtenidos parecian ser altamente relevantes y
especificos para el tema de busqueda. Esta reduccion en las palabras clave representa

una limitaciéon inherente al uso de "Publish or Perish".

2. Filtrado y Clasificacion de Resultados

Una vez obtenidos los resultados, estos se transfirieron a una hoja de cdlculo en Excel.

En esta hoja, se eliminaron los duplicados en caso de que hubiera algunos. Se
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definieron criterios de inclusion y exclusién, y se revisaron los titulos y resimenes de
los articulos para determinar si cumplian con estos criterios. Esta clasificacién fue
realizada por dos investigadores; en caso de desacuerdo, un tercer investigador revisé

el caso y tomd la decisidn final sobre la inclusién o exclusién.

La obtencion de los textos completos de los articulos se hizo inicialmente a través de
Google para determinar si eran de acceso libre. Cuando no estaban disponibles
gratuitamente, se buscaron en la biblioteca de la Universidad Europea de Madrid.
Aquellos articulos que no pudieron ser obtenidos a través de la universidad se enviaron
al personal de la biblioteca con el objetivo de intentar adquirirlos. Si no fue posible

acceder a estos articulos, se excluyeron de la revision debido a la falta de acceso.

3. Extraccion de Datos

Tras la recopilacion de los articulos, se creé una hoja de calculo para la extraccion de
datos, enfocandose en los objetivos relacionados con cada revisiéon de literatura. Para
los marcos de PPIE en cancer de mama, se disefid una hoja de recopilacién de datos
que incluia la informacidn que se deseaba extraer, especificamente las metodologias y

marcos de PPIE presentes en la literatura relacionados con esta poblacion.

Se buscd determinar si existian tales marcos, cuales se habian utilizado, como se
habian implementado, asi como la descripcién de las técnicas empleadas, los
resultados o impactos asociados y las caracteristicas demograficas de la poblacion.
También se consideraron las limitaciones o lecciones clave derivadas de estos marcos.
La razén detras de esta revision de literatura es evaluar si la forma de adquirir
informacidén podria haberse llevado a cabo de manera diferente vy si se deberian haber
considerado otros enfoques para el disefio de sugerencias sobre el contenido de la

aplicacién que es el objetivo principal de este estudio.

4. Revision de Cuestionarios de Experiencia del Paciente

Para la revision de literatura relacionada con los cuestionarios de experiencia del

paciente, el objetivo de la busqueda fue identificar cuestionarios existentes
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relacionados con los temas pertinentes, dado que varios de ellos se disefiaron de
acuerdo a los porcentajes de temas del cuestionario de experiencias del paciente
proporcionado por el equipo de cribado de mama. Se analizaran los cuestionarios
existentes para determinar si hay preguntas similares a las incluidas en el cuestionario
de necesidades ciudadanas y si se han abordado adecuadamente los temas especificos

o si se han pasado por alto elementos criticos.

Las preguntas encontradas en la revisién de literatura se asignaran a temas especificos
qgue corresponden a las diferentes dreas de preocupacién que se relacionan con las
secciones del cuestionario de necesidades ciudadanas. Es posible que algunas
preguntas provengan de areas de preocupacién o temas que no aparezcan en el

cuestionario, y si este es el caso, también se reflejara en los resultados.

5. Revision de aplicaciones moviles.

En el apartado de Hipdtesis y Objetivos de este trabajo, se planted inicialmente la
realizacién de una tercera revisidn de literatura enfocada en las aplicaciones moviles
existentes que ofrecen apoyo a mujeres en el cribado de cdncer de mama. Aunque se
ha comenzado este proceso, no se ha podido completar debido a limitaciones de
tiempo. Por lo tanto, en este trabajo solo se presentaran los resultados iniciales de la
busqueda, lo cual incluye el niumero de articulos identificados mediante el uso de
palabras clave especificas. Sin embargo, no se profundizara en el proceso de inclusidén o
exclusion de articulos, ya que no se ha podido realizar ni completar esta etapa de

revision.

Tal como se ha mencionado en los objetivos a corto plazo y objetivos futuros, tanto la
autora de este trabajo como el equipo de Humanized Solutions tienen la intencion de
continuar con esta revision de literatura en miras a una futura publicacién. Esta futura
revision se llevard a cabo siguiendo la metodologia establecida en revisiones

anteriores, para garantizar la coherencia y la rigurosidad en el proceso.

El planteamiento metodoldgico para esta revision futura incluye la extraccion de datos

a partir de una estructura de columnas previamente identificada, y se procedera a una
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revision por dos personas. En caso de discrepancias en la seleccién o clasificacion de
articulos, se contara con una tercera persona encargada de resolver cualquier conflicto,
aplicando el mismo procedimiento implementado en las revisiones previas. Esta
metodologia garantiza una revisién exhaustiva y confiable, alineada con los estandares
de Humanized Solutions y con las mejores practicas de revision de literatura en

investigacion cientifica.

3.2. Cuestionario de Necesidades de los Ciudadanos sobre el Cancer de

Mama.

En relacion con el Cuestionario de Necesidades de los Ciudadanos sobre el Cancer de
Mama, es importante destacar la informacidon correspondiente a los siguientes
apartados para facilitar una mejor comprensién de su naturaleza.

a. Poblacidn: Mujeres mayores de 18 afos que hablen inglés.

b. Numero de participantes estudiado:

Un total inicial de 435 respuestas.
- Dos personas no otorgaron su consentimiento informado.

- Numero total de respuestas final: 433

c. Ambito, tiempo y recogida de datos

- Este cuestionario fue desarrollado por el equipo de Humanized
Solutions, en colaboracién con ELAROS y EVITA

- El cuestionario estuvo abierto desde el: 22 Agosto 2023 - 11
Noviembre 2023

- Fue publicado en la pagina principal del proyecto, el LinkdIn del

proyecto, y diseminado a través de dos asociaciones “The
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Lymphedema Support Network” y “National Hereditary Breast

Cancer Helpline”

d. Criterios de inclusion:
® Mujeres mayores de 18 afios.
e Mujeres que han sido diagnosticadas previamente o que
actualmente estan diagnosticadas con cancer de mama.
e Mujeres que nunca han tenido un diagnéstico de cancer de mama.
e Mujeres con una predisposicion genética al cdncer de mama

hereditario.

e. Criterios de exclusion:
e Menores de 18 anos.

e Hombres.

f. Calculo del tamaifo muestral

No se realizé un calculo muestral previo para este estudio. El cuestionario se diseiid
considerando su naturaleza exploratoria, cuyo objetivo principal era generar
informacién para identificar vacios de conocimiento y necesidades en la poblacion
objetivo. La ausencia de un célculo muestral puede limitar la generalizacion de los
resultados, por lo tanto, los hallazgos deben interpretarse con cautela, ya que no
necesariamente son representativos de toda la poblacion objetivo. Sin embargo, el
nimero de respuestas, superior a 400, y el acceso libre al cuestionario, proporcionan

una base amplia de datos para el andlisis exploratorio.

g. Variables

Las variables obtenidas en el andlisis del cuestionario incluyen, en primer lugar, la
edad, que se clasifica como una variable cuantitativa continua debido a su valor

numérico. Los antecedentes de cancer de mama, que distinguen entre personas con o

20



H H Master Universitario en Bioinformdtica
U nive rSqud Autor: Alba Izquierdo Barras
E uro p ed Tutor: Vanessa Ferreira

Curso:2023-2024

sin antecedentes, se consideran variables nominales con opciones de respuesta como
"si," "no," o "prefiero no decir." Las restantes variables se presentan en formato ordinal
y varian segun el tipo de pregunta. Algunas preguntas emplean escalas de importancia,

con opciones como "extremadamente importante,”" "muy importante,"
"moderadamente importante," "ligeramente importante," y "no importante," mientras

gue otras utilizan escalas orientadas al grado o necesidad.

3.2.1 Metodologia de Andlisis de Datos

1. Descripcion del Cuestionario y Analisis Inicial

La metodologia utilizada para analizar el cuestionario consistié en 60 preguntas, que
fueron distribuidas entre dos investigadores. La parte correspondiente a este trabajo
incluyd 44 preguntas; de estas, una estaba relacionada con la edad y otra con el estado
de cdncer de mama, donde las respuestas eran "si" o "no". Un "si" indicaba que el
participante habia tenido o tiene actualmente cancer de mama, mientras que un "no"
significaba que nunca habia tenido cancer de mama. Estas respuestas se utilizaron

como variables durante el analisis.

La columna de edad se agrup6 en diferentes rangos etarios para facilitar el analisis. Los

rangos etarios definidos fueron los siguientes:

e Grupo 1: de 18 a 39 afios
e Grupo 2: de 40 a 49 afios
e Grupo 3: de 50 a 59 afios

® Grupo 4: de 60 afios 0 mas

2. Limpieza y Organizacion de Datos

Para el analisis del cuestionario, se empled el software R. Los datos del cuestionario
fueron inicialmente proporcionados en un formato de tabla de Excel. Aunque se

informd que estos datos estaban limpios, se constatd que no era el caso. El formato de
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la tabla estaba en un tipo diferente a ASCII, lo que requeria su conversién a ASCII para

resolver problemas de espacios en los resultados y permitir un analisis adecuado.

Se modificaron varias columnas que contenian datos numéricos dispuestos como
caracteres, lo que permitia la inclusién de texto en lugar de clasificarse como
numéricos. En particular, en la columna de edad, se cambié una entrada que decia "78
years" a "78" para poder realizar cdlculos relacionados con la edad de los participantes.
Asimismo, se transformaron los valores en blanco (reconocidos en el sistema como NA)
a formato texto "Not Answered" para observar patrones en la falta de respuestas a

preguntas.

Para trabajar con la tabla de Excel, se realizaron varias modificaciones necesarias para
limpiar y organizar los datos. Era importante verificar si habia respuestas en blanco y
cuantas eran, ya que esto podria indicar que la pregunta no era adecuada para un
grupo etario especifico, o que las respuestas no se ajustaban a ellos, o podria sugerir

que la pregunta no fue comprendida.

Ademas, se revisaron los formatos de los datos, que debian ajustarse debido a
diferencias en los tipos de datos. Se llevd a cabo una estandarizacion de las respuestas
para asegurar que todas presentaran el mismo formato, evitando problemas
relacionados con mayusculas o espacios innecesarios. Las Unicas columnas que se
excluyeron de este tratamiento fueron aquellas que permitian respuestas multiples o

de opcion multiple, asi como respuestas en texto libre.

Las columnas que contenian un grupo de respuestas ordinales (por ejemplo,
"extremadamente importante," "muy importante," "moderadamente importante,"
"poco importante") fueron convertidas a factores para predefinir los niveles, facilitando

su organizacién en los graficos de barras.

3. Anadlisis de Respuestas y Resultados

Se generd un resumen de las respuestas para las preguntas que contenian este tipo de

respuesta. Este resumen incluyé columnas que mostraban el grupo etario, el estado de
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cancer de mama, la respuesta especifica a la pregunta analizada, el nimero de

encuestados y los porcentajes en relacion al total de encuestados y del grupo etario.

Para facilitar la interpretacion de los resultados, se imprimié una tabla que indicaba el
nimero total de encuestados y las respuestas de cada grupo. También se crearon
graficos de barras que incluian dos secciones: una para los encuestados con estado de
cancer de mama "si" y otra para "no," mostrando el nimero de encuestados en cada

grupo etario.

Con el fin de evaluar la importancia de las respuestas antes de proceder al andlisis
estadistico, las respuestas se agruparon en categorias que indicaban niveles de alta,
media y baja importancia. La categorizacidon de las respuestas se basé en el grado de
importancia de las respuestas y se cred una tabla que indicaba el nimero de
respuestas segun cada grupo, asi como los porcentajes en términos del total de la

muestra.

4. Analisis Estadistico
Analisis de Distribucién de Respuestas

Primero, se generard y analizara un grafico de barras para ilustrar la distribucién de las
respuestas en cada grupo de studio ™. Esta representacién visual permite observar de
manera preliminar los patrones de respuesta entre los participantes, proporcionando
un contexto descriptivo inicial antes de la aplicacién de los analisis estadisticos

detallados!*®.
Analisis Estadisticos

Para investigar la asociacidon entre el historial de cancer de mama y los tipos de
respuesta, se emplearon varias metodologias estadisticas que permiten capturar
diferentes aspectos de los datos. Dado que las respuestas incluyen variables ordinales
(escala tipo Likert que va de alta importancia a baja o nula'*”) y transformaciones
continuas (e.g., promedios en las puntuaciones Likert), el analisis se abordd desde

distintos enfoques.
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Estadisticos Descriptivos

Se calcularon la media, la desviacion estandar, la mediana y la moda para cada grupo

de respuesta con el fin de resumir la tendencia central y la variabilidad de las

respuestas*®. Este paso proporciona una visién general de la distribucién de los datos y

ayuda a identificar si los tipos de respuesta difieren significativamente entre los

grupos!®l,

Prueba de Mann-Whitney U

Propdsito: Dado que los datos incluyen respuestas ordinales, se aplico la
prueba de Mann-Whitney U (una alternativa no paramétrica a la prueba t) para
evaluar las diferencias en la distribucion de las respuestas entre quienes tienen
y quienes no tienen antecedentes de cdncer de mama "*°..

Justificacion: La prueba de Mann-Whitney U es adecuada para datos ordinales,
ya que no asume una distribucidon normal y permite comparar los rangos entre
dos grupos independientes *'1*® Esto posibilita determinar si existen

diferencias significativas en las tendencias centrales de las respuestas sin hacer

suposiciones sobre escalas de intervalo ¢,

Regresion Logistica

Propdsito: Se empled un modelo de regresion logistica para buscar
asociaciones de antecedentes de cancer de mama en funcion de las variables
predictoras, ajustando por el grupo de edad.

Enfoque: Se incluyeron los tipos de respuesta como predictores en un modelo
de regresion logistica **?%'para estimar su influencia sobre el resultado binario
(historial de cancer de mama: si/no). Al tratar las respuestas en la escala Likert
como puntuaciones continuas (e.g., asignando valores numéricos o calculando
promedios), la regresidn logistica permite observar cdmo los cambios en los
niveles de importancia (de alta a baja) se relacionan con el desenlace. Se utilizd

la variable grupo de edad como ajuste.
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Interpretacion: Los coeficientes de regresion y los odds ratios *® de este
modelo muestran cdmo un cambio en una unidad en el predictor (puntuacién
de importancia en la respuesta) se asocia con la probabilidad de tener
antecedentes de cdncer de mama, mientras que el ajuste por grupo de edad

controla los posibles efectos de confusidn.

Analisis ROC

Propdésito: Para evaluar la capacidad predictiva del modelo de regresion
logistica, se realizd un analisis ROC (Curva de Caracteristicas Operativas del
Receptor), el cual evalta la capacidad del modelo para discriminar entre
guienes tienen y quienes no tienen antecedentes de cancer de mama
basandose en las probabilidades predichas™.

Interpretacion: La curva ROC y el valor del AUC (Area Bajo la Curva) indican la
precision del modelo para clasificar correctamente a los individuos en los
grupos de resultado binario. Un AUC mas alto sugiere un mejor desempeiio del
modelo para distinguir entre ambos grupos, incluso cuando se incluyen

predictores continuos.

Consideraciones para Tratar Datos Ordinales como Continuos

Aunque las respuestas en la escala Likert se trataron como continuas en algunos

analisis (e.g., regresion logistica), se reconoce la naturaleza ordinal de estas respuestas,

que reflejan un gradiente de importancia que va de alta a baja o nula. Tratar las escalas

ordinales como continuas requiere precaucién, ya que las escalas ordinales carecen de

intervalos iguales entre valores. Esta decision se tomé en funcion de la necesidad de

interpretar las tendencias en un marco de regresion. Al comparar los resultados de

métodos no paramétricos (Mann-Whitney U) con los de la regresion logistica, se

asegura que los hallazgos sean robustos y comparables a través de distintos enfoques

estadisticos.
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Conclusion del Enfoque

Este enfoque integrado permite examinar las diferencias entre grupos, evaluar
relaciones predictivas y ajustar por edad, ofreciendo una comprensién amplia de como

los patrones de respuesta se asocian con el historial de cdncer de mama.

5. Orden de presentacion de resultados:

El cuestionario se dividié en diferentes secciones: (1) preocupaciones sobre el
diagndstico de cancer, (2) preguntas sobre tratamiento, (3) cuestionarios psicoldgicos,
(4) informacién sobre el sistema de salud, (5) necesidad de informacién, (6)
condiciones de salud, atencién y apoyo al paciente, y (7) uso diario de tecnologia. Los
resultados se presentaran de acuerdo con estas secciones, y solo se presentaran
aquellos que tengan relacidn con el tema de la necesidad informativa que es el objetivo

de este trabajo.

3. 2. 2 Comité ético

Todos los documentos asociados al cuestionario del Proyecto MammoScreen fueron
enviados y aprobados por el Consejo Asesor de Datos y Etica del proyecto. Humanized
Solutions solicité formalmente acceso y analisis de los datos, siguiendo las directrices

de la Comisién Europea que rigen el proyecto.

El Consejo Asesor de Datos y Etica de MammoScreen supervisa la gobernanza y el
cumplimiento ético, asegurando que el uso de datos cumpla con estandares éticos,
proteja la confidencialidad y gestione adecuadamente temas de privacidad vy
consentimiento. Este consejo también garantiza la transparencia y aborda posibles
sesgos en las metodologias. En el Anexo 1 se encuentra un enlace a la pagina web del

proyecto.
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3.3. Identificacion, mapeo y diligencia de Asociaciones y plan de

comunicacion y divulgacion:

Se realizd una revisidn de las principales asociaciones de pacientes en el ambito del
cancer de mama en Europa y el Reino Unido, utilizando el asistente de inteligencia
artificial ChatGPT 3.5 para obtener recomendaciones sobre organizaciones destacadas
en este campo. A partir de estas recomendaciones, se seleccionaron asociaciones
representativas en paises clave, como Francia, Alemania, ltalia, Portugal, Espafia y

Reino Unido.
La informacion recopilada para cada asociacion incluyo:

e Pais y ciudad de localizacién

e Nombre de la asociacidn y enlace al sitio web

e Correo electrénico de contacto general

e Enlace al equipo de trabajo de la asociacidn, si estaba disponible en su sitio
web

e Enlace a los eventos organizados por la asociacién

e Enlace al comité cientifico o Medical Advisory Board

e Enlace a los miembros del consejo de administracidon (Board Members)

e Numero de contacto general

e Direccion fisica

e Formulario de contacto online, si la asociacién disponia de uno

e Redes sociales (LinkedIn, Facebook, Instagram, Twitter o YouTube) empleadas
para la comunicacién con el publico

e Descripcidn breve de la mision y actividades de la asociacion

e Informacidn adicional relevante, en caso de ser necesario

Este andlisis fue desarrollado como parte del plan de comunicacién y diseminacién de
informacion del proyecto. La finalidad de esta revisidon fue proporcionar al equipo de
MammoScreen una base de datos comprensiva de asociaciones en el campo del

cancer de mama, de modo que puedan, si asi lo consideran, establecer contacto para la
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difusion de los resultados obtenidos o para la exploracién de posibles colaboraciones.
La identificacidn de las redes sociales utilizadas por cada asociacién permite evaluar las
principales plataformas a través de las cuales se comunican con la poblacién vy
promueven la concienciacién sobre el cdncer de mama. Este enfoque resulta esencial
para estructurar estrategias de comunicacién efectivas y alineadas con las practicas de

difusién de informacion de las asociaciones lideres en Europa.

En el marco de este proyecto, se ha desarrollado un plan de comunicacién y
diseminacion cuyo objetivo es aumentar la concienciacién y fomentar el compromiso
del publico. Esta seccion resulta fundamental, dado que la aplicaciéon propuesta se
centra en el usuario final, y el enfoque de trabajo en Humanized Solutions siempre
prioriza dar voz a los pacientes y al publico en general, especialmente en proyectos

vinculados a la investigacidn clinica.

El plan de comunicacion y diseminacidn se estructura en varios apartados. En primer
lugar, se establece el propdsito de la estrategia, seguido de la tipologia de mensajes a
comunicar segun el publico objetivo. Se identifican los distintos publicos especificos a
los que se pretende llegar y los objetivos de comunicacién asociados a cada grupo,
especificando los métodos de comunicacién a emplear, el cronograma de actividades y

una sugerencia inicial de publicacién para LinkedIn sobre el proyecto.

Este plan se disefié con el propdsito de subrayar la importancia de los proyectos de
investigacién en salud, ya sea en el ambito clinico directo o en campos relacionados, y
de promover la participacion de diversas audiencias. Los publicos objetivo no solo
incluyen al equipo de investigacion, sino también al publico general y a individuos y
comunidades que podrian estar interesados en los resultados finales de la aplicacién.
Este enfoque ayuda a consolidar una vision inclusiva de la investigacion en salud,
fomentando que la sociedad en general se implique y valore la relevancia de estos

desarrollos.

Ademads, uno de los objetivos secundarios del plan es crear oportunidades de
networking y colaboracidon entre diferentes comunidades académicas y de salud,

incentivando la conexién entre investigadores, profesionales de la salud y asociaciones
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de pacientes, y facilitando futuras colaboraciones en torno a temas de interés comun

en el ambito de la salud y el bienestar.

3.4. Consideraciones Eticas de este trabajo.

Este estudio se rige por criterios que garantizan la integridad y la conducta ética de la
investigacién. Se priorizara la exactitud y honestidad en la presentaciéon de los
resultados, asegurando una representacion meticulosa de los datos extraidos de las
revisiones de literatura y publicaciones, con las citas correspondientes para evitar el
plagio y respetar los derechos de propiedad intelectual. La confidencialidad y el
anonimato de los encuestados se mantendran a través del almacenamiento seguro de
los datos por parte de MammoScreen, garantizando que las respuestas individuales no
puedan ser rastreadas. Ademas, el equipo de MammoScreen obtuvo el consentimiento
informado de los participantes, asegurando su comprensién sobre el propdsito de la
investigacion y su derecho a retirarse en cualquier momento. Por ultimo, los principios
de beneficencia y no maleficencia guiaran el estudio, con el objetivo de beneficiar a los

participantes y la comunidad.
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4. Resultados

En esta seccidn se presentan los resultados obtenidos a partir de los andlisis realizados
durante el desarrollo de este estudio. Los datos expuestos aqui corresponden a las
diferentes etapas del proceso de investigacidn, y estan organizados de manera légica

para facilitar su interpretacion y discusion posterior.

Los resultados se han obtenido mediante la aplicacion de las metodologias descritas

previamente en el apartado de "Metodologias” . A continuacién, se detallaran los
, . ’ .

hallazgos mas relevantes, que incluyen tanto los resultados esperados como los

hallazgos inesperados que surgieron durante el proceso de analisis.

4.1. Revisiones de literatura.

En primer lugar, se muestran los resultados obtenidos a partir de las exhaustivas
revisiones de la literatura realizadas para este estudio. Las busquedas se llevaron a
cabo empleando la herramienta Publish or Perish, tal como se describe en el apartado
de Metodologias, utilizando como fuente principal la base de datos PubMed. La
estrategia de busqueda, asi como las palabras clave utilizadas, se encuentran
detalladas en los anexos indicados en cada apartado. El proceso de seleccidn de los
estudios siguid criterios de inclusién y exclusiéon previamente definidos, se recogen
también en estos anexos, garantizando la relevancia y calidad de los trabajos

finalmente seleccionados para su analisis.

El propdsito de esta seccidn es ofrecer una visidn objetiva y estructurada del estado
actual del conocimiento cientifico en el ambito de investigacion estudiado, sin entrar
aun en la interpretacion o discusién de los resultados. Dicha interpretacién sera

abordada en profundidad, mds adelante o posteriormente, en la seccién de discusion.
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4.1.1 Revision de literatura 1. Marcos de Participacion e Involucracion de

Pacientes y Publico (PPIE) en el cdncer de mama (Anexos 2 y 32).

Para la revision de literatura sobre los marcos de participacidon e involucracion de
pacientes y publico (PPIE, por sus siglas en inglés) en el contexto del cancer de mama,
se realizaron tres busquedas. La primera de ellas estuvo especificamente centrada en
el cancer de mama, dado que este es el objetivo principal del estudio. Habida cuenta
de que esta busqueda inicial, por su enfoque tan especifico, no arrojé resultados, se
planificaron dos busquedas adicionales. La segunda busqueda se enfocé en los marcos
de participacién e involucraciéon de pacientes y publico en el ambito del cancer en
general, aunque el objetivo del estudio sigue siendo el cdncer de mama. Finalmente, la
tercera busqueda se amplid a marcos de participacion e involucracion de pacientes y
publico en un contexto general, con el fin de identificar publicaciones que pudieran

estar relacionadas con el tema de interés.

En la primera busqueda, centrada en el cdncer de mama, no se encontraron resultados
relevantes. En la segunda busqueda, enfocada en marcos de participacion e
involucracion de pacientes y publico en el dmbito del cancer en general, se
identificaron 19 articulos. Sin embargo, tras la eliminacién de duplicados, el nUmero de
articulos se redujo a 13, pero ninguno de ellos cumplia con los criterios de inclusion
relacionados especificamente con el cancer de mama, por lo que no se incluyd ningin

articulo en la revision.

La tercera busqueda, que abarcd los marcos de participacidn e involucracion de
pacientes y publico en general, resulté en la identificacion de 260 articulos. Tras la
eliminacion de duplicados, se conservan 157 articulos. No obstante, ninguno de estos
estudios estaba relacionado directamente con el cancer de mama, por lo que no se
incluyeron en la revision de literatura. Los resultados de estas busquedas se detallan en

la tabla 1.

2 El anexo 2 contiene la estrategia de busqueda de literatura marcos de PPIE, y el anexo 3 un acceso a los

PRISMAs de esta seccion.
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Tabla 1 Resultados iniciales y articulos incluidos tras la aplicacion de criterios de seleccion.

Busqueda Marcos de PPIE Resultados iniciales | Total resultados sin Total resultados incluidos
duplicados para extraccion de datos

PPIE Frameworks in Breast 0 0 0

Cancer

PPIE Frameworks in Cancer 19 13 0

PPIE Frameworks 260 157 0

Total 279 170 0

Fuente: Elaboracidn propia a partir de los resultados obtenidos en la busqueda de marcos de PPIE.

4.1.2 Revision de la literatura 2. Cuestionarios que evallen la experiencia

del paciente en el cdncer de mama (Anexos 4 y 53).

Las areas de interés para esta revision incluyeron las preocupaciones relacionadas con
el diagndstico, el tratamiento, el impacto psicolégico, cuestiones sobre el sistema de
salud e informacidn, otras condiciones de salud, necesidades de informacidn, cuidado y
apoyo al paciente, y el uso de tecnologia. Estas secciones tematicas fueron
previamente establecidas en el cuestionario desarrollado para este estudio. Con el
objetivo de comparar los resultados del cuestionario e identificar posibles vacios de

informacion, se decidié emplear estos mismos temas en la blisqueda de la literatura.

Todas las busquedas, como se menciona en el apartado de Metodologias, se realizaron
utilizando la herramienta Publish or Perish, consultando la base de datos PubMed. Al
no haber utilizado multiples lineas de palabras clave, no se identificaron duplicados en
ninguna de las busquedas. A continuacion, se describen los resultados de cada

busqueda:

3 El anexo 4 contiene la estrategia de busqueda de literatura de cuestionarios y el anexo 5 un acceso a los

PRISMAs de esta seccidn.
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1. Cuestionarios relacionados con preocupaciones sobre el diagndstico de cancer
(Concerns of Cancer Diagnosis Questionnaires): Esta busqueda inicial produjo
199 articulos. Tras revisar los titulos y resiumenes, y aplicar los criterios de
inclusion y exclusidn, se seleccionaron 21 articulos para la extraccion de datos y
una revisiéon completa.

2. Cuestionarios relacionados con preguntas sobre el tratamiento (Treatment
Questions Questionnaires): En este caso, la busqueda arrojé 10 resultados. Tras
aplicar los filtros y criterios pertinentes, tres articulos fueron seleccionados para
una revisién mas detallada.

3. Cuestionarios psicoldgicos (Psychological Questionnaires): Esta busqueda
resultd en 104 articulos. Tras la revisidon de titulos y resimenes, 42 articulos
fueron retenidos para la extraccion de datos y revisién completa.

4. Cuestionarios sobre el sistema de salud e informaciéon (Health Systems and
Information Questionnaires): No se encontraron resultados en esta busqueda,
es decir, no se identificd6 ningun articulo utilizando las palabras clave
establecidas.

5. Cuestionarios sobre necesidades de informacion (Need for Information
Questionnaires): Se obtuvieron 136 articulos en esta busqueda. Después de
revisar los titulos y resumenes, 47 articulos fueron seleccionados para la
extraccion de datos.

6. Cuestionarios sobre condiciones de salud (Health Conditions Questionnaires):
Esta busqueda inicial generd 100 articulos, de los cuales 20 se seleccionaron
tras la revision de titulos y resimenes.

7. Cuestionarios sobre cuidado y apoyo al paciente (Patient Care and Support
Questionnaires): Esta blusqueda arrojé un total de 245 articulos. Después de la
revision de titulos y resumenes, 56 articulos fueron considerados relevantes y
se incluyeron para la extraccién de datos.

8. Cuestionarios sobre el uso diario de tecnologia (Daily Use of Technology
Questionnaires): No se identificé ningun articulo utilizando las palabras clave

establecidas.

33



Universidad
Europea

Master Universitario en Bioinformdtica

Autor: Alba Izquierdo Barras
Tutor: Vanessa Ferreira
Curso:2023-2024

Tabla 2. Resultados de los articulos obtenidos en la revisidon de literatura sobre

cuestionarios que evallan la experiencia del paciente en el cancer de mama.

Busqueda Resultados Total resultados sin Total después de revisar
iniciales duplicados titulo y abstract
Concerns of Cancer Diagnosis 199 199 21
Questionnaires
Treatment Questions Questionnaires 10 10 3
Psychological Questionnaires 104 104 42
Health Systems and Information 0 0 0
Questionnaires
Need for Information Questionnaires 136 136 47
Health Conditions Questionnaires 100 100 20
Patient Care and Support 245 245 56
Questionnaires
Daily Use of Technology Questionnaires 0 0 0
Total articulos 794 794 189

Fuente: Elaboracién propia a partir de los resultados obtenidos en la busqueda de cuestionarios que

evaluen la experiencia del paciente.

En total, las busquedas realizadas en esta segunda revisién de literatura generaron 794

articulos iniciales, de los cuales 189 pasaron a la fase de revisién completa y extraccién

de datos. Los resultados de las busquedas y el proceso de seleccidon de articulos se

resumen en la Tabla 2 presentada anteriormente, donde se puede visualizar el nimero
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de articulos identificados, seleccionados y excluidos en cada area de interés. Los en

este momento se continda trabajando en la extraccién de datos de esta seccién.

4.1.3 Revision de la literatura 3. Aplicaciones modviles existentes que

apoyan a las mujeres en el cribado del cdncer de mama (Anexo 6y 7%).

En esta tercera revisién de literatura, centrada en las aplicaciones méviles que apoyan
a las mujeres en el cribado del cancer de mama, se realizaron busquedas utilizando
tres lineas de palabras clave. Tras la eliminacién de duplicados, se identificaron un total
de 371 articulos. Estos resultados fueron sometidos a una revisién inicial del titulo y el
resumen para determinar su relevancia y proceder a la extraccion de datos. Sin
embargo, debido a limitaciones de tiempo, no ha sido posible completar la extracciéon
de datos ni la revisién en profundidad de los articulos seleccionados. A pesar de ello, se
han identificado un numero significativo de estudios preliminares que se incluirdn en el
analisis en la fase siguiente del proyecto. Los resultados obtenidos hasta el momento
permiten vislumbrar una base sélida para evaluar las aplicaciones moéviles actuales en
este ambito, aunque la informacién completa serd presentada en futuras

publicaciones.

4.2. Cuestionario de Necesidades de los Ciudadanos Sobre el
Cancer de Mama.

En esta seccion se presentan los resultados obtenidos a partir del cuestionario aplicado
a la muestra de estudio. Tal como se especificd en la metodologia, el analisis de este

trabajo se centra en 44 preguntas del cuestionario, cuyas respuestas permiten observar

variaciones segun ciertas caracteristicas demograficas y clinicas de los participantes.

* El anexo 6 contiene la estrategia de busqueda de literatura de cuestionarios y el anexo 7 un acceso a los

PRISMAs de esta seccion.
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Particularmente, se examinan los datos en funcidon de dos variables clave: la edad de
los participantes y su estado clinico respecto a un diagndstico de cdncer de mama. Esta
segmentacion en el analisis permite una exploracién detallada de los resultados,
facilitando una interpretacion precisa de la distribucién de respuestas en las preguntas

seleccionadas del cuestionario.

Ademads de las preguntas que indagan sobre la edad y el estado de salud en relacion
con el cancer de mama, se incluyen 42 preguntas adicionales para su andlisis. En esta
seccién, se abordan aquellas que son mas relevantes en términos de necesidades de
cuidado o necesidades informativas para la poblacidn estudiada o que guardan una
relacién directa con los objetivos de este estudio. Por otro lado, existe una seccion de
preguntas relacionadas con condiciones de salud adicionales, que no se presentan en

este trabajo.

Otra seccién del cuestionario, que no se ha abordado, es la que se centra en el uso
cotidiano de la tecnologia por parte de los participantes. Sin embargo, se continuara
trabajando sobre esta informacién para respaldar una futura publicacién, en conjunto
con la revision de literatura previamente mencionada sobre aplicaciones moviles para
el cdncer de mama. La seccién sobre uso de tecnologia tiene una cierta relevancia en
relaciéon con el desarrollo de la aplicacién, ya que aborda temas como las consultas
virtuales y los portales de pacientes. No obstante, dado que esta informacion no se
centra en las necesidades informativas especificas sobre el cancer de mama, sus

resultados no seran presentados en el analisis principal de este trabajo.

En resumen, el objetivo principal de este estudio es identificar la informacion que los
participantes consideran relevante sobre el cancer de mama, informacién que podria
orientar la seleccion de contenidos para la aplicacién mévil en desarrollo. Por tanto,
este informe se centra en los resultados de las preguntas del cuestionario relacionadas

con dicho objetivo.
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4.2.1 Perfil de edad y estado de salud sobre el cancer de mama de las

participantes del cuestionario.

Al seleccionar la edad y el estado de salud como variables de interés para el analisis de
las demads preguntas, se excluyeron del estudio a aquellos participantes que no
proporcionaron su edad (n=8), resultando en un total de 425 personas en la muestra
final. En cuanto al estado de salud, todas las personas respondieron, por lo que no

hubo respuestas en blanco en esta variable.

Para el analisis de la variable demografica "edad", los resultados se han agrupado en
seis categorias etarias: Grupo 1 (18-39 afios), Grupo 2 (40-49 afos), Grupo 3 (50-59
afios), Grupo 4 (60 aiflos 0 mas), Grupo 5 (60-69 afios) y Grupo 6 (70 afios o mas). Estos
grupos permiten una representacion clara de la distribucién de los participantes segun
su edad, facilitando la interpretacién de tendencias en relaciéon con la variable clinica.
Aunque los rangos etarios no son uniformes, la decisiéon de agruparlos de esta forma
responde a la necesidad de disponer de un numero suficiente de casos en cada
categoria para realizar un analisis robusto, priorizando este criterio sobre una

clasificacién estrictamente generacional.

La distribucién de los participantes por grupo etario se presenta en la Tabla 3. Segun
los datos, el mayor porcentaje de participantes pertenece al Grupo 3 (50-59 afios), con
un 39.3% de la muestra. Este grupo es seguido por el Grupo 2 (40-49 afios), que
representa el 25.9% del total de encuestados. En contraste, los grupos con menor
representacion corresponden a los extremos etarios de la muestra: el Grupo 1 (18-39
afios), con un total de 56 personas (13.2% de la muestra), y el Grupo 4 (60 afios 0 mas),

con 92 participantes (21.6% del total).
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Tabla 3. Distribucion segun grupo etario y porcentaje sobre la muestra total.

Age group Number of respondents Overall percentage (%)
Group 1 (18-39 years) 56 13.2
Group 2 (40-49 years) 110 25.9
Group 3 (50-59 years) 167 39.3
Group 4 (60 years or older) 92 21.6

Fuente: Elaboracion propia sobre los resultados del cuestionario de edad de las participantes.

Para facilitar la comparacion visual de estos resultados, se presenta un diagrama de
barras Figura-1 en el que se representa la distribucion en nimeros absolutos de la
muestra total en funcién de la edad. En la figura se observa que la mayor
concentracién de participantes se encuentra en los grupos de edad entre 40 y 59 afios,
mientras que los grupos etarios mas jovenes (18-39 afios) y los de mayor edad (60 afios

0 mas) tienen menor altura.

Number of Respondents per Age Group

1504

1004
50- - .
0

Grohp 1 Gro'up 3 Grohp 4 Grohp 6
(18-39 years) (40-49 years) (50-59 years) (60 years or older)

Age Group

Number of Respondents

Figura 1. Distribucién grafica de los participantes segun grupo etario

La media de edad de los participantes en el cuestionario (51.5 afios) y la mediana (52

afios) estan muy préximas y coinciden con el peso de los dos grupos etarios centrales
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(40 a 49 y 50 a 59 afios) lo que sugiere una mayor participacion e implicacion de las
personas que se encuentran en estas franjas de edad consistente, por lo demas, con la

estructura de los datos presentados previamente.

En cuanto al estado clinico de las participantes, se distinguidé entre aquellas que han

n
|

tenido o tienen un diagndstico de cancer de mama ("Si") y quienes no presentan
antecedentes de esta condicion ("No"). En la Tabla 4 se observa la distribucion de las
respuestas en funcién de esta variable, mostrando el numero total de participantes en
cada grupo y el porcentaje correspondiente. En esta muestra, el 59.3% de las
participantes reportaron haber tenido o tener cancer de mama, mientras que el 40.7%
no tiene antecedentes de la enfermedad. Cabe mencionar que todas las personas

encuestadas son mujeres, ya que el cuestionario fue dirigido exclusivamente a este

Sexo.

Tabla 4. Distribucién de las participantes en funcion del estado de salud. Se muestra el

numero de respuestas y el porcentaje total.

Have you ever had/do you currently have Number of Overall percentage (%)
breast cancer? respondents
No 173 40.7
Yes 252 59.3

Fuente: Elaboracidn propia sobre los resultados del cuestionario por estado de salud en referencia al

cancer de mama de las participantes.

De nuevo, para mejorar la visualizaciéon de esta distribucién, se presenta un diagrama
de barras (Figura 2) que ilustra la proporcién de participantes en cada grupo segun su
estado de salud. Este grafico facilita la interpretacion de la composicion de la muestra

en términos de prevalencia de cancer de mama.
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Breast Cancer Diagnosis
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150 Have you ever had/do you
currently have breast cancer?
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Number of Respondents

50+

No Yes
Breast Cancer Diagnosis

Figura 2. Distribucidn de las participantes en funcion del estado de salud.

Ademas, se analizé la distribucién de las participantes segln estado clinico y grupo
etario. En la Tabla 5, se presentan ambas variables cruzadas, mostrando el numero de
participantes en cada grupo de edad que han tenido o no cancer de mama, junto con el
porcentaje de representacién tanto sobre la muestra total como dentro de cada grupo

de edad.

En el grupo de edad mas joven (Grupo 1: 18-39 afios), el 82,1% de las participantes
indicé no haber tenido cancer de mama, lo cual corresponde a 46 personas y
representa un 10,8% de la muestra total. Las 10 participantes restantes, que
representan el 17,9% de este grupo etario y el 2,4% de la muestra total, respondieron

gue si tienen o han tenido cancer de mama.

En el Grupo 2 (40-49 afios), el 53,6% de las participantes (59 personas) indicaron no
haber tenido cdncer de mama, lo que equivale al 13,9% de la muestra total. Las 51
participantes restantes en este grupo, que constituyen el 46,4% del grupo etario y el
12% de la muestra general, respondieron afirmativamente a la pregunta sobre

antecedentes de cancer de mama.
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El Grupo 3 (50-59 afios) es el grupo con el mayor nimero de participantes que
reportaron tener o haber tenido cancer de mama. En este grupo, el 68,9% (115
personas) respondié afirmativamente, representando el 27,1% de la muestra total. El
31,1% restante de este grupo (52 personas) indicd no tener antecedentes de la

enfermedad, lo que equivale al 12,2% de la muestra general.

Finalmente, en el Grupo 4 (60 afios 0 mas), el 82,6% de las participantes (76 personas)
reportaron antecedentes de cancer de mama, representando el 17,9% de la muestra
total. Las 16 participantes restantes en este grupo (17,4%) no tienen antecedentes de

la enfermedad, lo que equivale al 3,8% de la muestra general.

Esta tabla 5 permite observar la representacién detallada de cada grupo de edad en
funcién del estado de salud. Para facilitar la visualizacidn, se ha generado un grafico
adicional (Figura 3) que muestra el nUmero de personas en cada grupo etario seguin su
estado de salud, y otro diagrama de barras (Figura 4) que presenta el porcentaje de
participantes en cada grupo etario con o sin antecedentes de cancer de mama. Estos
graficos reflejan una tendencia bien documentada en la literatura sobre el cdncer de
mama: una disminucién gradual de participantes sin antecedentes de cancer de mama
a medida que aumenta la edad y, en paralelo, un incremento gradual de personas con
antecedentes de la enfermedad en los grupos de mayor edad. Este patrén es
consistente con la prevalencia de cdncer de mama en funcién de la edad, donde los
grupos etarios mayores muestran una mayor representacion de casos de la

enfermedad por grupo de edad.

41



Universidad
Europea

Master Universitario en Bioinformdtica

Autor: Alba Izquierdo Barras
Tutor: Vanessa Ferreira
Curso:2023-2024

Tabla 5. Distribucidon de las participantes por grupo etario y estado de salud.

Age group Have you ever had/do you Number of Overall Age group
currently have breast cancer? respondents percentage percentage
Group 1 No 46 10.8 82.1
(18-39 years)
Group 1 Yes 10 2.4 17.9
(18-39 years)
Group 2 No 59 13.9 53.6
(40-49 years)
Group 2 Yes 51 12 46.4
(40-49 years)
Group 3 No 52 12.2 31.1
(50-59 years)
Group 3 Yes 115 27.1 68.9
(50-59 years)
Group 4 (60 No 16 3.8 17.4
years or older)
Group 4 (60 Yes 76 17.9 82.6
years or older)

Fuente: Elaboracién propia sobre los resultados del cuestionario por grupo de edad y diagndstico de

cancer de mama.

Number of respondents per agre group and breast cancer diagnosis group

1204

(o2} ©
o o

Number of Respondents

(&)
o

Group 1

(18-39 years)

Group 3
(40-49 years)

Group 4
(50-59 years)
Age Group

Group 6
(60 years or older)

Have you ever had/do you
currently have breast cancer?

No

Yes

Figura 3. Distribucidén de las participantes segun grupo etario y estado de salud.
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Figura 4. Distribucién porcentual de participantes con y sin antecedentes de cancer de mama por grupo

etario.

Antes de iniciar el andlisis detallado de las preguntas y secciones del cuestionario, se
verificd la existencia de valores en blanco en los datos recolectados. Se observd que
varios items presentaban respuestas sin contestar’; para facilitar el analisis, estos
valores se etiquetaron como "Not answered" ("No respondido"). Tras esta revision, se
identificé que 15 preguntas, en las secciones iniciales, acumulaban un total de 173
respuestas en blanco por pregunta. Estas preguntas corresponden a los apartados
sobre preocupaciones relacionadas con el diagndstico de cancer y preguntas sobre

tratamiento.

Es relevante sefalar que las 173 respuestas en blanco corresponden exclusivamente a
preguntas sobre preocupaciones respecto al diagndstico de cdncer y que estas
respuestas en blanco son, en su totalidad, de personas que no han tenido cdncer de
mama. Esto sugiere que ningun participante sin antecedentes de cdncer respondio a
estas preguntas. Por tanto, las representaciones graficas y el andlisis de estas
respuestas se centraran exclusivamente en el grupo de participantes con antecedentes

de cancer de mama, distribuidos por grupos de edad.

’La tabla completa que detalla cada pregunta junto con el nimero de respuestas en blanco se

puede encontrar en el anexo 8.
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4.2.2 Descripcion de respuestas en las secciones del cuestionario sobre

preocupaciones por el diagndstico de cancer y preguntas sobre el tratamiento.

En esta seccion se presentan los resultados obtenidos en el cuestionario,
especificamente en las secciones relacionadas con las preocupaciones sobre el
diagnéstico de cdncer y el tratamiento. La Tabla 6 detalla las preguntas

correspondientes a estas secciones.

Ambas secciones se analizan conjuntamente debido a la similitud de los resultados y

del andlisis requerido. Los datos se han organizado en cinco categorias de importancia:

1. Alta importancia: Incluye las respuestas "extremadamente importante" y "muy
importante", reflejando los temas que los participantes valoran como de gran
relevancia.

2. Moderadamente importante: Representa las respuestas que indican una
valoracién neutral o moderada sobre el tema consultado.

3. Baja o nula importancia: Agrupa las respuestas "ligeramente importante" y "no
importante", identificando aquellos temas que los participantes consideran de
baja o ninguna relevancia.

4. Prefiere no decir: Esta categoria se asigna a los participantes que optaron por
no expresar su opinion sobre el tema.

5. No respondido: Incluye los apartados que los participantes dejaron en blanco,

indicando la ausencia de respuesta en estas secciones.
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Tabla 6. Preguntas del cuestionario distribuidas en dos secciones: "Preocupaciones

sobre el Diagnéstico de Cancer" y "Preguntas sobre el Tratamiento."

Seccion 1: “Concerns of Cancer Diagnosis”
(“Preocupaciones sobre el diagndstico de cancer”)

"If there are groups where | can talk with other people with cancer?"
("Si existen grupos donde pueda hablar con otras personas con cancer?")

"If there will be changes in the usual things | can do with and for my family?"
("Si habra cambios en las actividades habituales que puedo hacer con y para mi familia?")

"If ’'m going to need help taking care of myself?"
("Si voy a necesitar ayuda para cuidarme a mi misma?")

"If it is known what causes breast cancer?"
("Si se conoce la causa del cancer de mama?")

"When to examine my breasts?"
("Cuando debo examinarme los senos?")

"How breast cancer acts in the body?"
("Coémo actua el cancer de mama en el cuerpo?")

"How to prepare for the tests (e.g Mammogram, Ultrasound and MammoWave)?"
("Coémo prepararse para las pruebas (por ejemplo, mamografia, ecografia y MammoWave)?")

"When to have a breast cancer scan?"
("Cuando realizar una exploracion para detectar cdncer de mama?")

Seccion 2 : “Treatment Questions”
(“Preguntas sobre el tratamiento”)

"How to prepare for the treatment"
("Coémo prepararse para el tratamiento")

"Who | should call if | have questions while | am still getting treatment"
("A quién debo llamar si tengo preguntas mientras sigo en tratamiento")

"How the illness may affect my life over the next few months"
("Coémo puede afectar la enfermedad a mi vida en los préximos meses")

"The possible side effects of my treatment”
("Los posibles efectos secundarios de mi tratamiento")

"How the treatment works against cancer"
("Coémo actua el tratamiento contra el cancer")

"If there are any physical things | should not do"
("Si existen actividades fisicas que no deberia realizar")

"The impact of disease and treatment on work (or school)"

("Elimpacto de la enfermedad y del tratamiento en el trabajo (o estudios)")

Fuente: Elaboracion propia de tabla conteniendo las preguntas del cuestionario realizadas en los

apartados de preocupaciones del diagndstico de cancer y preguntas sobre el tratamiento.
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Esta clasificacidn se aplicd a todas las preguntas con opciones de respuesta similares,
permitiendo una representacién simplificada y clara de los resultados generales. La
categorizacion facilita la comparacion de las percepciones de los participantes sobre la
importancia de los grupos de apoyo y permite identificar distintos niveles de
preocupacién. En este sentido, el primer grupo refleja una alta importancia, el segundo
muestra una preocupacién de nivel moderado a bajo, y el tercero indica que el tema no
es relevante para los encuestados. Esta estructura de categorias facilita un analisis mas
claro y robusto, resaltando la importancia de las respuestas en funcién de la muestra

total.

La representacion del grupo de estado clinico positivo en cancer de mama en estos dos
apartados del cuestionario®, es debido a que un nimero considerable de participantes
(173 personas, equivalente al 40,7 % de la muestra total de 425 individuos) no
respondid a ninguna de estas preguntas. Este grupo coincide con aquellos que
declararon no haber tenido cancer de mama, lo cual explica que el 100 % de las
personas sin antecedentes de esta enfermedad dejaron en blanco las 15 preguntas
correspondientes a estas secciones. De este modo, el analisis se centra exclusivamente
en los datos proporcionados por los 252 participantes con antecedentes de cancer de

mama.

Los analisis estadisticos realizados sobre este subgrupo no revelaron diferencias
significativas en la variabilidad de las respuestas segun la edad dentro de esta muestra
especifica. En los anexos 9 y 10 muestran la distribucidn general de respuestas, en la
que destaca que la mayoria de los participantes consideran estas cuestiones de alta
importancia. Esto sugiere una baja variabilidad en las respuestas respuestas y la
ausencia de una relacion observable entre los grupos de edad y las respuestas
obtenidas, dentro de esta muestra. Cabe mencionar que estos resultados no se
consideran representativos de la poblacion general, ya que no se realizd un célculo

muestral previo que permitiera extrapolar los datos a un grupo poblacional especifico.

® Los diagramas de barras correspondientes a las preguntas incluyendo los porcentajes de respuesta se

encuentran en los anexos 9y 10.
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Al examinar los resultados relacionados con las preocupaciones sobre el diagndstico
(Anexo 9) se observa que la gran mayoria de las respuestas se concentran en la
categoria de alta importancia. La necesidad de informacion sobre grupos de apoyo
para conversar con personas que han tenido cancer fue calificada como
"extremadamente importante" o "muy importante" por el 70,6 % de los participantes.
Aunque este porcentaje sigue siendo elevado, es el mdas bajo en comparacion con los
resultados de otras preguntas en el grafico, donde la mayoria de los encuestados
también selecciond estas opciones de respuesta. En esta pregunta, un 19,8 % de los
encuestados la considerd de importancia moderada, mientras que un 9,5 % le asigné
una importancia baja o nula. En el resto de las preguntas de esta categoria, todas
superaron el 80 % de respuestas que las consideran 'extremadamente’ o 'muy
importantes', con algunas alcanzando incluso el 95 %. Estos resultados muestran
claramente una tendencia en la cual este grupo poblacional considera de alta
importancia toda la informacion relacionada con las preocupaciones sobre el

diagnéstico de cancer.

En lo que respecta a las preguntas sobre el tratamiento (Anexo 10), se registré un
porcentaje aun mayor de respuestas que consideraban esta informacidn como
"extremadamente importante" o "muy importante". En todos los casos, mas del 90 %
de los participantes con antecedentes de cancer de mama valoraron esta informacion
como altamente relevante, con algunas preguntas alcanzando hasta un 97,5 % en esta
categoria. Estos resultados sugieren que, para este grupo poblacional especifico, la

informacion relacionada con el diagndstico y tratamiento es de gran importancia.

Estos hallazgos subrayan la significativa necesidad informativa de este grupo en torno a
los aspectos del diagndstico y tratamiento incluidos en el cuestionario, indicando areas
clave a considerar en el desarrollo de recursos especificos para esta poblacidn. En
cuanto al grupo de participantes que no ha tenido cdncer de mama, se desconoce su
respuesta a estas preguntas, lo que limita el alcance de las conclusiones sobre sus

necesidades informativas.
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4.2.3 Descripcion de respuestas en las secciones del cuestionario sobre

preguntas psicoldgicas.

En este apartado se presentan los resultados obtenidos de las preguntas incluidas en la

seccién de cuestiones psicoldgicas, tal como se detalla en la Tabla 7.

Tabla 7. Preguntas del cuestionario sobre preguntas psicolégicas.

Seccion 3: “Psychological Questions”
(“Preguntas psicoldgicas”)

1. "Fears about the cancer diagnosis"
("Temores sobre el diagndstico de cancer")

2. "Hospital staff acknowledging, and showing sensitivity to, your feelings and
emotional needs"
("¢El personal hospitalario reconociendo y mostrando sensibilidad hacia sus sentimientos y
necesidades emocionales?")

3. "The effects of disease treatment on emotional and mental health?"

("¢ Los efectos del tratamiento de la enfermedad en la salud emocional y mental?")

Fuente: Elaboracidn propia de tabla conteniendo las preguntas del cuestionario realizadas en el apartado

sobre preguntas psicoldgicas .

La Figura 5 muestra la distribucidén de las respuestas a preguntas clave sobre el deseo
de informacién y necesidades en el aspecto psicolégico en el contexto del cancer de
mama, diferenciadas por estado de cancer y grupo de edad. En general, se observa que
los participantes con antecedentes de cancer de mama tienden a reportar niveles mas
altos de necesidad de informaciéon y sensibilidad por parte del personal hospitalario,
especialmente en los grupos de mayor edad (50-59 y 60 afios o mas). Por otro lado, los
participantes sin antecedentes presentan respuestas mas variadas, con niveles de

necesidad distribuidos entre alto, moderado y bajo.

Es importante destacar que el nUmero de participantes varia significativamente entre
grupos de edad, lo cual puede influir en los patrones observados. Por lo tanto, aunque
la visualizacion permite detectar ciertas tendencias, estas diferencias en el tamano de
muestra limitan la interpretacion, y no garantizan que los hallazgos sean

estadisticamente significativos, siendo necesario un analisis adicional para validarlos.
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Responses on the Desire for Information About Fears Related
to the Cancer Diagnosis, by Age Group and Breast Gancer Status
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Figura 5. Distribucidon de las respuestas correspondientes a las 3 preguntas sobre preguntas psicoldgicas, segun

antecedentes de cancer de mama y grupo etario.
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Para simplificar el analisis, las respuestas de esta seccidn se agruparon en categorias de
alta, moderada y baja necesidad o grado. Se excluyeron las respuestas de "Prefiero no
responder" debido al bajo porcentaje de seleccion, asi como las de "No aplicable", ya
que estas no reflejan una falta de interés, sino que son irrelevantes para ciertos
participantes. No obstante, para visualizar la distribucién y los porcentajes generales de
todas las respuestas, se incluyd la Figuras 6, 7 y 8 respectivamente, donde se observa
claramente el predominio de respuestas que indican una alta necesidad o un alto grado

de importancia en los temas evaluados.

Asi mismo, la tabla 8 presenta los resultados de tres preguntas psicolégicas del
cuestionario, comparando respuestas entre participantes con y sin antecedentes de
cancer de mama. Para cada pregunta, se incluyen el nimero de respuestas, la media, la
desviacion estandar, la mediana, la moda y el valor de significancia estadistica (p-valor)

obtenido mediante la prueba de Mann-Whitney U.

General Grouped Responses on Desire for Information About Fears Related
to the Cancer Diagnosis

2007 45.4%
1504
2]
@ Fears about the cancer diagnosis
°
5 . High need
& 0,
3 1004 23.3% Moderate need
o 21.4% »
5 Low need and Satisfied
1) Not applicable
Qo
g Prefer not to say
z
% 9.6%
0.2%
0 -
3 3 > @ )
& & 6&\\@0 & i
& 5 258 L &
< CQ’\’D &QQ%Q} \%Q X
RS O N Q@'}Q’

"Answer group’

Figura 6. Distribucién de los grupos de respuestas de la muestra general sobre: "Temores sobre el

diagnéstico de cancer".
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General Grouped Responses on Desire for
Information About Hospital Staff Acknowledging and Showing
Sensitivity to Feelings and Emotional Needs
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Figura 7. Distribuciéon de los grupos de respuestas de la muestra general sobre: "¢El personal
hospitalario reconociendo y mostrando sensibilidad hacia sus sentimientos y necesidades

emocionales?".

General Grouped Responses on Desire for Information About the Effects of
Disease Treatment on Emotional and Mental Health
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3004

%)
é The effects of disease treatment
g 2004 on emotional and mental health?
=% , .
2 . Very high degree and High degree
E Moderate degree
s}
5 Low degree and Not at all
ko)
g Prefer not to say
Z 1004
15.8%
6.6%
o 0.2%
& & O o)
S & & Kt ©°
¥ o® NS 8
S & O° N
d‘(\ \é\@ & § &
AQ'Q§© W N Q¢

*Answer group

Figura 8. Distribucién de los grupos de respuestas de la muestra general sobre: "¢Los efectos del

tratamiento de la enfermedad en la salud emocional y mental?".
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Tabla 8. Resumen de Estadisticos Descriptivos y Prueba de Mann-Whitney U para la

Comparacion de Respuestas Psicoldgicas seglin Antecedentes de Cancer de Mama

Question History of Breast Total Mean SD Median | Mode | p-value*
Cancer Responses

PS Question 1 No 82 1.900000 | 0.8755950 2 1
PS Question 1 Yes 251 2.000000 | 0.8528029 2 1 0.7467
PS Question 2 No 84 1.909091 | 0.8312094 2 1
PS Question 2 Yes 249 2.000000 | 0.8528029 2 1 0.5801
PS Question 3 No 172 2.000000 | 0.8528029 2 1
PS Question 3 Yes 252 2.000000 | 0.8944272 2 T | 2:228e-05

*U de Mann Whitney.
Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos contenidos en las preguntas sobre preguntas

psicoldgicas

En las preguntas "Fears about the cancer diagnosis" (PS Question 1) y "Hospital staff
acknowledging, and showing sensitivity to, your feelings and emotional needs" (PS
Question 2), tanto la media como la mediana muestran una tendencia moderada en
ambos grupos, con desviaciones estandar similares, indicando variabilidad comparable.
Los p-valores obtenidos (0.7467 y 0.5801, respectivamente) son superiores al umbral
de significancia de 0.05, sugiriendo la ausencia de diferencias estadisticamente

significativas entre los grupos.

Sin embargo, en "The effects of disease treatment on emotional and mental health?"
(PS Question 3), el p-valor (2.228e-05) sugiere una diferencia significativa entre los
grupos. Aunque los valores de media y mediana son similares, este resultado indica
que los antecedentes de cdncer de mama pueden influir en las respuestas a esta
pregunta especifica, sefialando una posible preocupacién diferenciada en este aspecto

psicologico.

En conclusién, los antecedentes de cdncer de mama no parecen influir en las

respuestas de las primeras dos preguntas, pero muestran un efecto significativo en la
tercera, lo cual sugiere una posible dimensidon psicolégica relevante en nuestra
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muestra’. No obstante, debido a las limitaciones en el analisis de regresién, no es
posible profundizar en la naturaleza exacta de esta relacidon ni determinar su valor

predictivo en un contexto mas amplio.

4.2.4 Descripcion de respuestas en las secciones del cuestionario sobre los

sistemas de salud e informacion.

En este apartado se presentan los resultados obtenidos de las preguntas incluidas en la
seccion de cuestiones sobre los sistemas de salud e informacidn, tal como se detalla en

la Tabla 9.

Tabla 9. Preguntas del cuestionario sobre los sistemas de salud e informacion.

Seccion 4: “Health Systems and Information”
(“Sistemas de salud e informacion”)

"How to deal with negative emotions (e.g anxiety, depression, nervousness, fear, worry)?"
("¢Cémo afrontar las emociones negativas (por ejemplo, ansiedad, depresion, nerviosismo,
miedo, preocupacion)?")

"How to remain optimistic and positive during the cancer screening process?"

("éCémo mantenerse optimista y positivo durante el proceso de cribado de cancer?")

Fuente: Elaboracién propia de tabla conteniendo las preguntas del cuestionario realizadas en el apartado

los sistemas de salud e informacién .

La Figura 9 muestra la distribuciéon de las respuestas sobre la necesidad de apoyo
emocional en el contexto del cdncer de mama, diferenciada por estado de cancer y
grupo de edad. La primera grafica explora el deseo de apoyo para enfrentar emociones
negativas, mientras que la segunda se centra en el interés por mantener una actitud

positiva durante el cribado.

7 Se intentd realizar un analisis de regresién logistica y obtener una curva ROC para la tercera pregunta;
sin embargo, el andlisis no pudo completarse debido a la insuficiencia de niveles en los factores, lo cual
impidid entrenar y validar el modelo de manera adecuada.
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Los participantes con antecedentes de cancer de mama, especialmente aquellos de 50

a 59 afios v de 60 en adelante, suelen expresar una mavor necesidad de apovo

emocional. Sin embargo, la variacidén en el nimero de participantes entre grupos de
edad puede influir en los patrones observados y limitar la interpretacion de estos

resultados.

Responses on Desire for Information About How to Deal with
Negative Emotions by Age Group and Breast Cancer Status
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How to deal with negative
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Figura 9. Distribucidn de las respuestas correspondientes a las 2 preguntas sobre preguntas psicoldgicas, segin

antecedentes de cancer de mama vy grupo etario.

Para facilitar el analisis, las respuestas en esta seccion se agruparon en categorias de
alta, moderada y baja necesidad o grado. Las respuestas de "Prefiero no responder" se
excluyeron debido a su baja frecuencia, lo que permite enfocar el andlisis en las

categorias relevantes. No obstante, para visualizar la distribucién general y los
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ue

porcentajes de todas las respuestas, se incluyeron las Figuras 10 y 11, donde se
observa un predominio claro de respuestas que indican una alta necesidad o un alto

grado de importancia en los temas evaluados.

De igual manera, la Tabla 10 muestra los resultados de las dos preguntas de esta
seccion del cuestionario relacionadas con los sistemas de salud e informacion,
comparando las respuestas entre participantes con y sin antecedentes de cdncer de
mama. Para cada pregunta, se presentan el nimero de respuestas, la media, la
desviacion estandar, la mediana, la moda y el valor de significancia estadistica (p-valor)

calculado mediante la prueba de Mann-Whitney U.

General Grouped Responses on Desire for Information About
How to Deal with Negative Emotions

77.9%

300

How to deal with negative

emotions (e.g anxiety, depression,

200+ nervousness, fear, worry)?

. Very high degree and High degree
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Low degree and Not at all

Number of Respondents

Prefer not to say
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Figura 10. Distribucidén de los grupos de respuestas de la muestra general sobre: "éComo afrontar las

emociones negativas (por ejemplo, ansiedad, depresidn, nerviosismo, miedo, preocupacién)?"
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General Grouped Responses on Desire for Information About
How to Remain Optimistic and Positive During the
Cancer Screening Process
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Figura 11. Distribucidon de los grupos de respuestas de la muestra general sobre: "¢Cémo mantenerse

optimista y positivo durante el proceso de cribado de cancer?"

Tabla 10. Resumen de Estadisticos Descriptivos y Prueba de Mann-Whitney U para la
comparacion de respuestas sobre los sistemas de salud e informacién segun

antecedentes de cancer de mama

Question History of Breast Total Mean SD Median | Mode | p-value*
Cancer Responses
HS&I Question 1 No 172 2 0.8528029 2 1
HS&I Question 1 Yes 252 2 0.8944272 2 1 0.000441
HS&I Question 2 No 170 2 0.8528029 2 1
HS&I Question 2 Yes 251 2 0.8528029 2 1 0.05149

*U de Mann Whitney.
Fuente: Elaboracién propia a partir de los datos contenidos en las preguntas sobre los sistemas de salud

e informacidn.

La tabla presenta los resultados de dos preguntas relacionadas con los sistemas de
salud y la informacién (HS&I), comparando las respuestas entre participantes con y sin

antecedentes de cancer de mama.
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En la "How to deal with negative emotions (e.g anxiety, depression, nervousness, fear,
worry)?" (Pregunta HS&I 1), se observd una diferencia estadisticamente significativa
entre ambos grupos (p = 0.000441), lo que sugiere que la distribucion de las respuestas

varia de forma relevante en funcion de los antecedentes de cancer de mama.

En la "How to remain optimistic and positive during the cancer screening process?"
(Pregunta HS&I 2), aunque ambos grupos muestran tendencias centrales similares
(media, mediana y moda), el valor de p (0.05149) se acerca al umbral de significancia
sin llegar a alcanzarlo, indicando una posible diferencia que no resulta estadisticamente

significativa.

En ambas preguntas, la mediana y la moda permanecen constantes entre los grupos,
reflejando una tendencia central estable en las respuestas, a pesar de las variaciones

menores en los niveles de significancia.

Por ultimo, se realizd un andlisis de regresidn logistica y una curva ROC para la
pregunta: "How to deal with negative emotions (e.g., anxiety, depression, nervousness,
fear, worry)?" (Pregunta HS&I 1); dada la significancia obtenida en la prueba U de
Mann-Whitney. Los resultados del modelo de regresion logistica (Tabla 11) muestran

que los niveles percibidos de necesidad se asocian inversamente con |los antecedentes

de cancer de mama. Especificamente, los participantes que reportan un "Moderate

degree" tienen menos probabilidades de tener antecedentes de cancer de mama (OR =
0.42), y esta probabilidad disminuye ain mas en quienes indican "Low degree and Not

at all" (OR = 0.16) en comparacion con aquellos que expresan una necesidad alta.

Tabla 11. Odds Ratios de la asociacién entre el grado de necesidad percibida y

antecedentes de cancer de mama.

Variable OddsRatio

(Intercept) 0.2090119

‘Answer group 'Moderate degree 0.4228208
"Answer group Low degree and Not at all 0.1635672

Fuente: Elaboracidn propia a partir de los datos contenidos en las preguntas sobre los sistemas de salud

e informacion.
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La curva ROC (Figura 12) respalda estos resultados, mostrando una capacidad
aceptable del modelo para diferenciar entre individuos con y sin antecedentes de
cancer de mama. Un AUC superior a 0.7 indica una precision predictiva moderada, lo
gue sugiere una discriminacién adecuada en la clasificacién. No obstante, este valor
también sugiere que existe margen para mejorar el modelo. Aun asi, en conjunto, estos
andlisis resaltan la necesidad percibida como un factor relevante en la identificacion de

antecedentes de cdncer de mama en los participantes.

General ROC Curve

1.0

08

0.6

Sensitivity (True Positive Rate)

0.2

0.0

| | |
0.0 0.5 1.0

1 - Specificity (False Positive Rate)

Figura 12. Curva ROC del modelo logistico para distinguir entre participantes con y sin antecedentes de

cancer de mama

4.2.5 Descripcion de respuestas en las secciones del cuestionario sobre

necesidades de informacion.

En este apartado se presentan los resultados obtenidos de las preguntas incluidas en la

seccion de necesidades de informacion, tal como se detalla en la Tabla 12.
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En las visualizaciones graficas organizadas por grupos de edad y antecedentes de
cancer de mama (Anexo 11), se observa una tendencia predominante en todas las
respuestas hacia los niveles de “muy alto grado” y “alto grado” de importancia. En
algunos casos, el “grado moderado” aparece como la tercera opcidon mas seleccionada.
Sin embargo, al interpretar esta distribuciéon de respuestas, es fundamental tener en
cuenta que la muestra presenta una variabilidad considerable en el nimero de
personas que han respondido en cada grupo de edad, lo cual limita la posibilidad de
realizar comparaciones precisas. En este sentido, el andlisis se centra en los patrones
de distribucion observables en los grdficos, sin profundizar en porcentajes exactos por

grupo.

Tabla 12. Preguntas del cuestionario sobre necesidades de informacién.

Seccién 5: “Need for Information Questionnaires”
(“Necesidades de informacion”)

" Possible causes of disease"
("Posibles causas de la enfermedad")

"Adverse effects caused by examination"
("Efectos adversos causados por el examen")

" Purpose of the examination"
("Propdsito del examen")

"Morbidity, recurrence rate and mortality of disease"
("Morbimortalidad, tasa de recurrencia y mortalidad de la enfermedad")

"The meaning of the examination results"
("Significado de los resultados del examen")

"How to re-examine (time and frequency)"
("Coémo realizar un reexamen (tiempo y frecuencia)")

Fuente: Elaboracién propia de tabla conteniendo las preguntas del cuestionario realizadas en el apartado

necesidades de informacion.

En los diagramas de barras que representan la distribucion de respuestas de toda la
muestra (Anexo 12), se incluye el porcentaje correspondiente a cada grupo de
respuesta, visible sobre cada barra, lo cual permite observar de manera clara la

predominancia_de un_alto grado de necesidad informativa. En la mayoria de las

preguntas, mas del 80 % de los participantes seleccionan respuestas de alta
importancia. No obstante, y aunque el porcentaje de los grupos continda siendo

elevado, en preguntas especificas, como la relacionada con informacién sobre efectos
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adversos causados por los exdmenes, este porcentaje se reduce aproximadamente al
69 %, y en la pregunta sobre informacién acerca de posibles causas de la enfermedad,
alcanza el 74 %. En las siguientes cuatro preguntas, el porcentaje de seleccion de
respuestas de alta importancia supera el 80 %, sugiriendo que la mayoria de los

encuestados considera que este tipo de informacion es altamente relevante.

Por ultimo, en la Tabla 13 se presentan datos mas detallados sobre la media, mediana,
desviacion estandar, moda y el valor p obtenido mediante la prueba de Mann-Whitney
U. Estos valores permiten profundizar en la significancia estadistica de las diferencias
en las respuestas entre los grupos con y sin antecedentes de cancer de mama,
proporcionando una comprension mas completa sobre la relevancia de estas preguntas

en funcidn de dicha variable.

En términos generales, para las primeras tres preguntas (" Possible causes of
disease"(NI Question 1), “Adverse effects caused by examination”(NI Question 2) y
"Purpose of the examination” (NI Question 3)), los valores de media y mediana son
similares entre ambos grupos, y los p-valores correspondientes (0.2118, 0.4748 vy
0.09783, respectivamente) sugieren que no existen diferencias estadisticamente
significativas entre los participantes con y sin antecedentes de cancer de mama para

estas preguntas.

Sin embargo, a partir de la cuarta pregunta (“Morbidity, recurrence rate and mortality
of disease” (NI Question 4)), se observan diferencias estadisticamente significativas. En
esta pregunta, el p-valor de 0.02108 indica una posible diferencia entre los grupos,
aunque el valor de media sigue siendo cercano entre ellos. Las diferencias se hacen
mas notables en la quinta pregunta ("The meaning of the examination results" (NI
Question 5)), donde el p-valor de 0.01201 y una media de 1.5 en el grupo con
antecedentes de cdncer, frente a una media de 2 en el grupo sin antecedentes, sugiere
una variacion significativa en la percepcién o necesidad. La ultima pregunta ("How to
re-examine (time and frequency)" (NI Question 6)) también muestra un p-valor
significativo de 0.021, con una ligera diferencia en la media entre los grupos (2 para el

grupo sin antecedentes y 1.8 para el grupo con antecedentes).

60



H H Master Universitario en Bioinformdtica
U nive rSIdad Autor: Alba Izquierdo Barras
E uro p ed Tutor: Vanessa Ferreira

Curso:2023-2024

Tabla 13. Resumen de Estadisticos Descriptivos y Prueba de Mann-Whitney U para la
comparacién de respuestas sobre necesidades de informacion segln antecedentes de

cancer de mama

Question History of Total Mean SD Median | Mode | p-value*
Breast Cancer Responses
NI Question 1 No 173 2.000000 | 0.8528029 2.0 1
NI Question 1 Yes 252 1.909091 | 0.8312094 2.0 1 0.2118
NI Question 2 No 172 2.000000 | 0.8528029 2.0 1
NI Question 2 Yes 252 2.000000 | 0.8528029 2.0 1 0.4748
NI Question 3 No 173 2.000000 | 0.8528029 2.0 1
NI Question 3 Yes 252 1.909091 | 0.8312094 2.0 1 0.09783
NI Question 4 No 173 2.000000 | 0.8528029 2.0 1
NI Question 4 Yes 252 2.000000 | 0.8528029 2.0 1 0.02108
NI Question 5 No 173 2.000000 | 0.8528029 2.0 1
NI Question 5 Yes 252 1.500000 | 05345225 | 1.5 1| 90101
NI Question 6 No 173 2.000000 | 0.8944272 2.0 1
- 0.021

NI Question 6 Yes 252 1.800000 | 0.7888106 2.0 1

*U de Mann Whitney.
Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos contenidos en las preguntas sobre necesidades de

informacion.

Los hallazgos obtenidos indican una clara tendencia en los participantes hacia una alta
necesidad informativa en temas clave relacionados con el cdncer de mama. No
obstante, las diferencias entre individuos con y sin antecedentes de cancer se vuelven

significativas en areas especificas, como la morbilidad, el significado de los resultados

de los exdmenes v la frecuencia de re-examinacion.

8 Se intentd realizar un analisis de regresién logistica y obtener una curva ROC para las tres ultimas
preguntas, pero no fue posible completarlo por falta de niveles de factores suficientes para entrenary
validar el modelo.
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Estos resultados sugieren que, si bien existe un interés general en la informacién sobre
el cdncer, ciertos subgrupos presentan necesidades informativas particulares que
podrian beneficiar de enfoques mds personalizados. La imposibilidad de completar el
analisis de regresion logistica en algunas preguntas debido a limitaciones en los datos
sefiala, ademas, la importancia de contar con un disefio robusto para futuros estudios

gue permitan una evaluacion predictiva mas detallada.

4.2.6 Descripcion de respuestas en las secciones del cuestionario sobre

cuidado y apoyo al paciente.

En este apartado se presentan los resultados obtenidos de las preguntas incluidas en la

seccion de cuidado y apoyo al paciente, tal como se detalla en la Tabla 14.

Tabla 14. Preguntas del cuestionario sobre cuidado y apoyo al paciente.

Seccion 7: “Patient Care and Support ”
(“Cuidado y apoyo al paciente”)

" Choice about which hospital you attend for cancer screening"
("Eleccidn sobre el hospital al que desea asistir para el cribado de cancer")

"Hospital staff attending promptly to your physical needs"
("Personal del hospital que atiende rapidamente sus necesidades fisicas")

"Being given explanations of those tests for which you would like explanations”
("Recibir explicaciones sobre aquellas pruebas para las que desea una explicacion")

"Being informed about your test results as soon as feasible"
("Ser informado sobre los resultados de sus pruebas tan pronto como sea posible")

"Having one member of hospital staff with whom you can talk to about all aspects of your
condition, treatment and follow up"

("Tener un miembro del personal hospitalario con quien pueda hablar sobre todos los
aspectos de su condicion, tratamiento y seguimiento")

"Being informed about things you can do to help limit your risk of cancer"
("Ser informado sobre las acciones que puede realizar para ayudar a limitar su riesgo de

cancer"

Fuente: Elaboracién propia de tabla conteniendo las preguntas del cuestionario realizadas en el apartado

cuidado y apoyo al paciente.
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En el conjunto de seis preguntas relacionadas con el cuidado y apoyo del paciente en el
contexto del cadncer de mama (cuyas figuras se pueden encontrar en el anexo 13), se
observa una tendencia general en la mayoria de ellas hacia una alta necesidad de
informacidon. No obstante, existen matices importantes. En concreto en la primera
pregunta de esta seccién, que aborda la posibilidad de elegir el hospital para el
cribado, aunque predomina ligeramente la seleccién de alta necesidad, especialmente
en los grupos de edad y antecedentes, también se registra un porcentaje considerable
de respuestas de necesidad moderada, destacando el grupo de 50 a 59 anos con

antecedentes de cancer, donde la opcién de necesidad moderada prevalece.

Al revisar las figuras referentes a la totalidad de la muestra (Anexo 14), se aprecia que
el 37,2 % considera de alta necesidad la posibilidad de eleccidn del hospital, mientras
que el 30,4 % la califica como moderada, el 21,2 % como baja o satisfactoriay el 11,3 %
como no aplicable. En contraste, en el resto de las preguntas de esta seccion, los
porcentajes que seleccionan una alta necesidad no alcanzan los niveles del 80 %
observados en otros temas, aunque si unos porcentajes mas elevados. Por ejemplo, en
la pregunta sobre la rapidez en la atencién fisica por parte del personal sanitario, el

54,6 % reporta una alta necesidad, el 20,5 % moderada y el 16,5 % baja o satisfactoria.

Las preguntas que obtienen un mayor porcentaje de alta necesidad son las
relacionadas con las explicaciones de las pruebas y la prontitud en la entrega de
resultados. Aun asi, los porcentajes no superan el 80 % como en secciones anteriores.
Finalmente, las dos preguntas sobre la asignaciéon de un miembro del personal de
referencia y el deseo de informacién sobre cémo reducir el riesgo de cancer muestran
porcentajes de alta necesidad en torno al 66 %, con un 16-18 % seleccionando una

necesidad moderada y alrededor de un 9 % considerandola baja o satisfactoria.
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Tabla 15. Resumen de Estadisticos Descriptivos y Prueba de Mann-Whitney U para la
comparacién de respuestas sobre cuidado y apoyo al paciente segun antecedentes de

cancer de mama

Question History of Breast Total Mean SD Median | Mode | p-value*
Cancer Responses

PC&S Question 1 No 139 2.000000 | 0.8528029 2 1
PC&S Question 1 Yes 238 2.000000 | 0.8528029 2 1 0.06081
PC&S Question 2 No 142 2.000000 | 0.8528029 2 1
PC&S Question 2 Yes 247 2.000000 | 0.8528029 2 1 0.8754
PC&S Question 3 No 143 2.000000 | 0.8528029 2 1
PC&S Question 3 Yes 249 2.000000 | 0.8528029 2 1 0.07547
PC&S Question 4 No 145 2.000000 | 0.8944272 2 1
PC&S Question 4 Yes 248 2.000000 | 0.8528029 2 1 0.5407
PC&S Question 5 No 143 2.000000 | 0.8528029 2 1
PC&S Question 5 Yes 249 2.000000 | 0.8528029 2 1 0.05003
PC&S Question 6 No 150 2.000000 | 0.8528029 2 1
PC&S Question 6 Yes 250 1.909091 | 0.8312094 2 1 0.1133

*U de Mann Whitney.
Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos contenidos en las preguntas sobre cuidado y apoyo al

paciente.

En la tabla 15 se presentan los resultados de las preguntas sobre cuidado y apoyo al
paciente, desglosados segun antecedentes de cancer de mama. Los valores de media,
mediana y moda son consistentes entre los grupos con y sin antecedentes en todas las
preguntas, lo que sugiere percepciones similares sobre la importancia de estos

aspectos.

En cuanto a la significancia estadistica, los valores de p obtenidos con la prueba de
Mann-Whitney U muestran que no existen diferencias estadisticamente significativas
en la mayoria de las preguntas, con p-valores superiores a 0.05. No obstante, en la

quinta pregunta ("Having one member of hospital staff with whom you can talk to
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about all aspects of your condition, treatment and follow up" (PC&S Question 5)), el
valor de p de 0.05003 se aproxima al umbral de significancia, lo que indica una posible
diferencia en la percepcion entre los grupos, aunque no llega a ser estadisticamente
concluyente. En la ultima pregunta ("Being informed about things you can do to help
limit your risk of cancer"(PC&S Question 6)), el grupo con antecedentes de cancer
muestra una media ligeramente menor (1.91) frente al grupo sin antecedentes (2.00),

aunque esta diferencia tampoco es significativa (p = 0.1133).

En conjunto, estos resultados reflejan una alta percepcién de importancia en el
cuidado y apoyo al paciente entre ambos grupos, sin diferencias significativas, aunque
algunos resultados sugieren posibles variaciones que podrian explorarse en estudios

futuros.

Como conclusién, el analisis de necesidades informativas muestra una tendencia
predominante hacia una alta valoracién de la informacion en practicamente todas las
areas evaluadas, especialmente entre quienes tienen antecedentes de cdncer de
mama. En las primeras 15 preguntas, aquellas personas sin antecedentes suelen dejar
en blanco las respuestas, sugiriendo una menor relevancia de estos temas para ellas,
en contraste con quienes si tienen antecedentes, donde prevalece una alta necesidad
informativa. Este patrén también se observa en las preguntas psicolégicas y en temas
de sistemas de salud, donde la alta necesidad informativa destaca, aunque algunas
preguntas revelan posibles diferencias significativas segun el estado clinico. En
conjunto, estos hallazgos resaltan la importancia de estas cuestiones para la muestra
analizada, aunque se recomienda investigar su aplicabilidad a una poblacion mas

amplia.

°Se intentd desarrollar un modelo de regresién logistica y una curva ROC para la quinta pregunta ("PC&S
Question 5") por un valor de p cercano a la significancia, pero el andlisis no pudo completarse por falta
de niveles suficientes en los datos.
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En cuanto a los resultados relacionados con el objetivo de comparar los cuestionarios
encontrados en la literatura con las preguntas realizadas en este estudio, esta
comparaciéon detallada no se ha podido llevar a cabo debido a limitaciones de tiempo.
Sin embargo, se ha sefialado como un objetivo a completar en el futuro por el equipo

de Humanized Solutions y la autora de este trabajo.

4.3 Identificacion y mapeo de Asociaciones y Plan de

comunicacion y diseminacion.

En relacidn con el objetivo de identificacion y mapeo de asociaciones de cancer de
mama y el desarrollo de un plan de comunicacién y divulgacién, los resultados
obtenidos se presentan en el Anexo 15. Dicho anexo contiene la informacion
recolectada sobre 44 asociaciones de seis paises: Francia (5), Alemania (8), Italia (6),
Portugal (9), Espafia (9) y Reino Unido (7). La informacion inicial provino de
recomendaciones de ChatGPT 3.5, que luego se complementd con busquedas en sus

sitios web oficiales.

En términos de visibilidad y redes sociales, se identificd que 17 de las 44 asociaciones
no presentan un acceso especifico a eventos en sus plataformas. La mayoria de ellas
utiliza principalmente Facebook, ya que solo dos asociaciones no disponen o no
parecen tener cuenta en esta red social. Las siguientes redes mdas comunes son
Instagram y YouTube, con 10 asociaciones sin presencia en al menos una de ellas,
mientras que LinkedIn y Twitter son las menos utilizadas, con 18 asociaciones sin

cuenta en estas plataformas.

A pesar de estos datos, el plan de comunicacidon y diseminacién (Anexo Y) se ha
disefado especificamente para LinkedIn y la pagina web de Humanized Solutions, dado
gue esta empresa actualmente no dispone de cuentas en Facebook, Instagram,
YouTube ni Twitter. No obstante, el anadlisis de las redes sociales empleadas por las
asociaciones puede resultar util para futuras estrategias de difusion de resultados,

tanto para el equipo de MammoScreen como para Humanized Solutions. Se espera que
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las 26 asociaciones con presencia en LinkedIn puedan acceder y ver las publicaciones
creadas en el marco de este plan, facilitando asi la diseminacién de los resultados.
Asimismo, se aspira a que, al visualizar estos contenidos, las asociaciones consideren
relevante compartirlos con sus propias audiencias, amplificando de este modo el

alcance de los hallazgos del proyecto.
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5. Discusion y limitaciones del estudio.

5.1 Discusion

A partir de los resultados obtenidos, se procede a analizar los hallazgos en funcion de
los objetivos del estudio, contextualizando su implicacidn en el conocimiento actual y

sus posibles aplicaciones practicas.

La revision de literatura sobre marcos de participacién e involucracidn de pacientes y
publico en el contexto del cdncer de mama revela una carencia notable de estudios
especificos en este ambito. Aunque el cancer de mama es un tema ampliamente
investigado, no se encontraron con las palabras clave empleadas, publicaciones que
aborden de manera directa la implementaciéon de marcos de participacion. Esto nos
lleva a destacar un vacio en la literatura y sefiala la necesidad de futuras
investigaciones que desarrollen estrategias para integrar a los pacientes en el proceso

de toma de decisiones y en la investigacion clinica.

Si bien algunos estudios sobre participacién en otros tipos de cancer podrian aportar
conceptos potencialmente Utiles, no es seguro que sean directamente aplicables al
caso del cancer de mama. Ademas, aunque la organizacién participante en el estudio
desarrollé un marco preliminar para la participacion en el contexto de esta
enfermedad, la falta de estudios comparativos impide su validacion, ya que no existen
referencias con las cuales contrastarlo. No obstante, esta ausencia de literatura
especifica puede considerarse una oportunidad para explorar y ajustar el modelo
propuesto, estimulando la creacién de nuevos marcos de participacién en cancer de

mama.

La revision de cuestionarios sobre la experiencia de los pacientes con cancer de mama
identificd tanto areas bien desarrolladas en la investigacion como vacios significativos
gue requieren atencién. Idealmente, el disefio de un cuestionario de este tipo debe
basarse en una revisién bibliografica exhaustiva y sistematica para asegurar que las

preguntas reflejen el estado actual del conocimiento en todas las dimensiones
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pertinentes. Sin embargo, en muchos estudios, incluyendo este, las limitaciones de
tiempo y recursos dificultan alcanzar este nivel de exhaustividad, lo que puede afectar
tanto la calidad como la aplicabilidad de los resultados. En este caso, el cuestionario se
disefié antes de realizar una revisidn detallada de la literatura, lo que probablemente

derivé en la omisidn de temas importantes y limitd la profundidad de los hallazgos.

La estrategia de busqueda, ademas, se limité a una Unica linea de palabras clave por
tema, lo que, aunque necesario para gestionar el volumen de articulos, restringié el
alcance de la revisidn y pudo dejar fuera estudios relevantes, particularmente en dreas
como el sistema de salud y el uso de tecnologia. Dado que la extraccidn de datos aun
esta en proceso, no ha sido posible realizar comparaciones completas; este analisis
adicional es importante, pues permitiria identificar preguntas que podrian haberse
excluido y observar si existen elementos similares en otras areas que estén formulados
de manera diferente. Estas observaciones facilitardn una mejor categorizacion de las

preguntas y un enfoque mas preciso en futuras versiones del cuestionario.

La revision de literatura sobre aplicaciones mdviles de apoyo en el cribado del cancer
de mama es fundamental para comparar los resultados del cuestionario disefiado con
las funcionalidades que ya estan disponibles en el mercado. La extraccidn y analisis
detallado de los articulos seleccionados no pudo completarse debido a restricciones de
tiempo, lo que podria limitar la capacidad del proyecto para incorporar funcionalidades
ya probadas en herramientas actuales. Esta tarea se ha sefialado como prioritaria en el
corto plazo, ya que completarla permitira ajustar mejor los resultados obtenidos y

proporcionar una base mas sélida para el desarrollo de la aplicacién digital.

En cuanto al cuestionario de necesidades de los ciudadanos en relacién con el cancer
de mama, es importante considerar las limitaciones metodoldgicas que afectan la
representatividad de la muestra y, en consecuencia, la generalizacion y aplicabilidad de
los hallazgos. La estrategia de difusidn, principalmente realizada a través de
asociaciones de cancer de mama, pudo haber influido en el perfil de los participantes,
especialmente en la concentracion de respuestas de ciertos grupos etarios. Ademas, la

falta de recoleccidn de otras variables socio demograficas como el estado civil, nivel de
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estudios, numero de hijos, lugar de residencia y etnia, limita la interpretacién de los
resultados, ya que no se puede analizar el impacto de esas variables en la experiencia

de los participantes.

Por ultimo, pero no menos importante, el mapeo de asociaciones y el plan de
comunicacion y diseminacion tienen una relevancia considerable. Seria util profundizar
en los eventos vy el tipo de informacion que estas asociaciones manejan, asi como en el
uso que hacen de sus redes sociales, para determinar estrategias de colaboracion
efectivas y evaluar los beneficios potenciales de dichas alianzas. De manera similar, en
lo que respecta al plan de comunicacion, resultaria interesante analizar los resultados
alcanzados en comparacién con los objetivos planteados. En caso de que estos no se
hayan cumplido, seria esencial identificar las causas, lo cual contribuiria a optimizar los
métodos de diseminacién de informacidn relevante y a mejorar su impacto en el

publico en general.

5.2 Limitaciones.

La revision bibliografica sobre marcos de participacidn en cdncer de mama presentd
una limitacion importante debido a la insuficiencia de estudios especificos. Esta
carencia impide la validacion del marco preliminar propuesto, al carecer de puntos de
referencia adecuados para su comparacion. Ademas, el disefio del cuestionario previo
a la revisién sistematica de la literatura pudo haber generado omisiones de areas

relevantes, lo que afecta la exhaustividad del andlisis.

Otra limitacién importante fue el uso de una Unica linea de palabras clave por tematica
en la busqueda bibliografica, lo cual, si bien permitié ajustar el volumen de articulos
obtenidos, pudo haber excluido estudios relevantes en temas clave, como el sistema de
salud y el uso de tecnologia, restringiendo asi el alcance del analisis. Asimismo, la
revision incompleta de aplicaciones mdviles de apoyo en el cribado del cancer de

mama limitd la capacidad para incorporar funcionalidades ya validadas en
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herramientas existentes, lo cual es relevante para optimizar el disefio de la aplicacién

en desarrollo.

En cuanto a la representatividad de la muestra, el cuestionario se disefié sin un calculo
previo del tamafio muestral, lo que impide generalizar los resultados a la poblacion
general. La estrategia de difusidn, al estar centrada en asociaciones de cdncer de
mama, pudo introducir un sesgo de autoseleccidn hacia personas vinculadas a estas
organizaciones y concentrarse en ciertos grupos etarios. La ausencia de datos
demograficos adicionales, como lugar de residencia o etnia, limita la posibilidad de

realizar un analisis mas detallado sobre la diversidad de la muestra.

Finalmente, el cuestionario fue dirigido exclusivamente a mujeres, dado que el cadncer
de mama es predominantemente femenino. Esta decisién, aunque justificada por la
prevalencia de la enfermedad en mujeres, excluye cualquier analisis sobre factores
especificos en los casos de cancer de mama en hombres, lo cual representa una

limitacion adicional del estudio.

Por ultimo, en relacién con el mapeo de asociaciones y el plan de comunicacidn, el
estudio no profundizé en la evaluacién de los eventos y tipos de informacién que estas
asociaciones difunden ni en su uso de redes sociales, limitando la capacidad para
disefiar una propuesta de colaboracién bien fundamentada y para evaluar con
precision los beneficios potenciales de estas alianzas. Ademas, no se realizé una
evaluacion exhaustiva de los resultados del plan de comunicacidn, lo cual dificulta
determinar si se cumplieron los objetivos propuestos y limita las oportunidades de

mejorar la diseminacidn de informacion relevante al publico en general.
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6. Conclusiones.

En este estudio se ha identificado un vacio significativo en la literatura respecto a los
marcos de participacidn e involucracion de pacientes y publico en el contexto del
cancer de mama. A pesar de que la revision de literatura se llevd a cabo con palabras
clave especificas, la ausencia de estudios relevantes subraya la falta de investigacién en
este campo. Esto evidencia una necesidad crucial de desarrollar y validar un marco que
permita una mayor integracion de pacientes en procesos de toma de decisiones y

apoyo clinico en cdncer de mama.

El estudio también permitié observar de primera mano las limitaciones a las que se
enfrentan los equipos de investigacion al realizar revisiones bibliograficas bajo
restricciones de tiempo y recursos. Este proyecto, debido a dichas limitaciones, no
logré completar la revisidon exhaustiva esperada en las dreas de aplicaciones méviles y
cuestionarios de evaluacion de la experiencia del paciente. Sin embargo, se identifico
un nimero considerable de estudios relevantes en la mayoria de los temas, lo que
sugiere la disponibilidad de informacidn potencialmente Util en el campo. A partir de
aqui, seria valioso examinar la calidad y aplicabilidad de estos estudios en el desarrollo

de herramientas de apoyo especificas para el cancer de mama.

Otra conclusién importante es la relevancia de la estrategia metodoldgica empleada en
las revisiones de literatura y las limitaciones que esta puede acarrear. En este caso, la
eleccidon de palabras clave especificas excluyé articulos de referencia en areas como
sistemas de salud y uso cotidiano de la tecnologia, lo cual subraya la necesidad de

enfoques mas amplios y refinados en futuras revisiones.

En cuanto a los resultados del cuestionario de necesidades informativas de los
ciudadanos, se identificd que casi todas las areas abordadas son consideradas de alta
importancia por los participantes. En consecuencia, se recomienda al equipo de
MammoScreen incluir estas areas en su aplicacion moévil para informar a la poblacién.
No obstante, emergen diferencias significativas en las necesidades de informacién

entre quienes tienen antecedentes de cancer de mama y quienes no, lo cual sugiere la
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conveniencia de profundizar en estas areas para entender las necesidades especificas
de ambos grupos. Esto es crucial para fortalecer las estrategias de prevencién y
asegurar que la poblacién esté informada sobre cdmo actuar ante signos de posible

enfermedad.

Ademas, se destaca la importancia de incluir a la poblacién masculina en estudios
futuros, ya que los hombres con cancer de mama pueden presentar necesidades de
informacion y apoyo distintas a las de las mujeres. También se observa la necesidad de
recolectar mas datos demograficos para comprender mejor las variaciones en las
necesidades informativas segun factores como la edad o el historial clinico. La ausencia
de un perfil demografico completo y de una distribucién equilibrada de respuestas
entre grupos etarios en este estudio subraya la importancia de realizar un calculo
muestral adecuado en investigaciones futuras, para asegurar una muestra
representativa y, en consecuencia, resultados mas generalizables a la poblacion en

general.

Estas observaciones aportan recomendaciones valiosas para futuros estudios,
orientados tanto a perfeccionar las metodologias de investigacién como a enriquecer la
comprension de las necesidades de informacidn en la poblacidon afectada por el cdncer

de mama
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7. Objetivos futuros

Debido a las limitaciones de tiempo, algunos aspectos de este proyecto no se
completaron con la profundidad deseada. Sin embargo, se planea avanzar en estos en los

proximos meses, con miras a futuras publicaciones y la difusion de los resultados.

Primero, aunque la blisqueda bibliografica sobre marcos de PPIE no arrojo resultados
concluyentes, se revisaran los hallazgos y se exploraran nuevas estrategias de busqueda,
como el uso de Google Scholar a través de Publish or Perish. Esto permitira comparar
los marcos de PPIE encontrados con los desarrollados por Humanized Solutions y

proponer una estrategia aplicable en estudios sobre cancer de mama.

Asimismo, se profundizard en la revision de literatura sobre experiencias de pacientes,
identificando posibles vacios de informacion en poblaciones especificas y refinando las
preguntas de andlisis para una revision mas exhaustiva. También continuara el andlisis
de aplicaciones moviles de apoyo al cancer de mama, con énfasis en comparar sus
caracteristicas y contenido con las prioridades de experiencia del paciente y la

informacion divulgada por asociaciones en redes sociales.

En relacién con el cuestionario, se abordaran en mayor profundidad aquellos apartados
no directamente vinculados a la necesidad de informacidén, como el uso diario de la
tecnologia, que pueden aportar informacion relevante sobre las preferencias y habitos

tecnologicos de los participantes.

El equipo también prevé publicar varios articulos basados en los resultados del
proyecto, comenzando con la revision de literatura y seguido de los hallazgos del

cuestionario en una publicacion conjunta.

Por ultimo, se ha elaborado un plan de comunicacion y diseminacion que se
implementara durante el préximo afio, junto con recomendaciones para el equipo de
MammoScreen sobre posibles contactos y colaboraciones con las asociaciones

identificadas.
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Nota: Declaracién sobre el uso de Inteligencia Artificial.

Se declara que, en el desarrollo y redaccién de este Trabajo Fin de Mdaster (TFM), se
han empleado herramientas de inteligencia artificial como apoyo para mejorar la

estructura, redaccion y claridad del texto.

Asimismo, se utilizaron herramientas de IA para recibir asesoramiento en el cédigo

necesario para el procesamiento y andlisis de los datos recolectados en este estudio.

Los contenidos generados por la IA fueron revisados por la supervisora y la autora del

TFM, con el fin de asegurar su precisiéon y coherencia con los objetivos del estudio.
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